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PORCENTAJE DE LO QUE PIENSAN 

SOBRE LA ENFERMEDAD DE SUS HIJOS

Es una enfermedad muy delicada,  y se sufre mucho.

Yo confío en Dios,  que saldremos adelante, en la Ciencia  y en los Médicos

No  puedo  aceptar  ni  entiendo  porqué  tiene  esa  enfermedad  solo  Dios sabe la causa   y  todo  

es por su voluntad.

Nunca me lo imaginé, fue algo inesperado, pero confio que Dios me lo va curar.

No se  cuál es la causa,  ya  que  existen muchas  como  la  contaminación y  el  agua.

No se puede hacer nada, solo tengo que  aceptarlo.

El niño tiene esa enfermedad desde que nació y los Doctores no le detectaron nada en el Hospital.

Que puede volver a recaer cuando esté totalmente sano.

Es muy doloroso, no comento  nada sobre la enfermedad.

Es  una  enfermedad  incurable,  no se  la  deseo  a  nadie,  siempre  aconsejo  a  mi  familia  y     

vecinos que cuiden a sus hijos.

Debe tener un aseo constante y alimentación adecuada para que no recaiga
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CAPITULO I - INTRODUCCION
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La salud es uno de los tantos derechos que todo Ser Humano debe gozar, pues le permite tener un equilibrio físico y psicológico  y desarrollar las actividades de la vida diaria de una manera satisfactoria.

Pero en muchas ocasiones, hay personas que no disfrutan de ese estado de plenitud, porque experimentan alguna enfermedad, la cual repercute no sólo a nivel personal,  sino también familiar, e incluso laboral o académico.

Las enfermedades pueden presentarse en cualquier etapa de la vida del ser humano y de acuerdo al tipo o evolución puede ser aguda o crónica, y cuando se encuentra en una fase muy avanzada y es irreversible,  se está hablando de una enfermedad terminal, que provoca efectos devastadores en el paciente, no solo por las secuelas físicas de la misma, sino por la escasa posibilidad de expectativas de vida; esos efectos pueden ser familiares, económicos, laborales, sociales o religiosos.  En caso de ser un niño el que la experimente, los efectos inciden en las personas que lo rodean :  su familia, con la que convive  directamente.  

En nuestro país existen Instituciones de Salud Públicas, que brindan asistencia médica a la población en general,  tal es el caso del Hospital  Nacional  de Niños Benjamín Bloom, que anualmente atiende una gran demanda de población infantil por diversas enfermedades, así para el año 2,005 (de Enero a Marzo) el total de niños atendidos fue de 4,294 constituyendo un 100% de su población total, de los cuales 116 niños con enfermedades terminales constituyen un 2.7%  (2.15%  Cáncer de cualquier tipo  y  0.55% de Insuficiencia Renal Aguda o Crónica.)      

Es por esta razón, que la investigación realizada, se enfocó en conocer cuáles son los Efectos Psicológicos, sufridos por los familiares más cercanos de estos niños con enfermedad terminal,  ya sea Cáncer o Insuficiencia Renal,  y en qué medida les ha afectado en su estabilidad emocional.

A  manera  de  resumen  los apartados que  contempla  el  presente  Trabajo  de Grado,  son  los  siguientes :

Justificación: en la cual se da a conocer la importancia de la problemática investigada  y el motivo por el cual se decidió abordarla.

Objetivos: que fueron el medio que permitió alcanzar de la mejor manera el propósito de la investigación.

Marco Teórico: que es una construcción bibliográfica y webgrafica, en un orden lógico y sistematizado, el cual permitió conocer y profundizar en todo lo concerniente al tema.
Metodología:    está   constituida   por:    a) Sujetos,  que describe los criterios de la muestra con la que se trabajó en la investigación.    

b) Instrumentos,  los cuales  fueron tres, siendo elaborados por las investigadoras y sometidos a validación por tres jueces con amplio conocimiento en el tema, constituyéndose así en herramientas indispensables para obtener información de las personas involucradas.  

c) Procedimiento, en él se detalla descriptivamente los pasos desarrollados durante todo el proceso de la investigación, desde la selección del tema hasta la exposición o defensa del mismo.

Análisis e Interpretación de Resultados:  el cual permite dar a conocer la manera en que fue sistematizada, analizada e interpretada la valiosa información obtenida de los instrumentos aplicados, contrastándose con la información bibliográfica,  de tal forma que se obtuvo un Análisis  Cualitativo y Cuantitativo.

Conclusiones: donde se presentan diversos elementos esenciales que se encontraron en la investigación. 

Recomendaciones: en las que se plantean algunas sugerencias para todas aquellas limitantes encontradas  tanto  en  la institución  como en las personas investigadas. 

Logros y Limitaciones : los primeros hacen referencia a todos los resultados obtenidos gracias a la investigación realizada,   y los segundos a las situaciones que intervinieron en  la misma, pero no la obstaculizaron en si, porque fueron solucionadas. 

Referencias Bibliográficas: donde se contempla la fuente de la cual se obtuvo la información  para elaborar el Marco teórico.  

Propuesta de Orientación Psicológica para desarrollarse con Padres, Madres o Responsables de niños con Enfermedad Terminal: que consta de nueve áreas necesarias para ser abordadas por el personal de la institución con el objetivo  de  ayudar a los  padres  afectados por la enfermedad de sus hijos.   

Anexos: constituyéndose en el ultimo apartado de este trabajo de investigación, donde se presentan los tres instrumentos ya validados y aplicados a la muestra de la investigación,  así mismo este apartado incluye los cuadros de vaciado de la información obtenida en cada uno de los instrumentos psicológicos aplicados. 

CAPITULO Ii - JUSTIFICACION
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La presente investigación se realizó con el propósito de conocer los Efectos Psicológicos experimentados por los Padres, Madres o Responsables de Niños(as) con Enfermedades Terminales (Cáncer e Insuficiencia Renal) ingresados en el Hospital Nacional de Niños Benjamín Bloom. 

Se conoce que recibir un diagnóstico de Enfermedad Terminal y someterse a un Tratamiento para superar dicho padecimiento, supone afrontar una serie de situaciones estresantes,  que en muchas ocasiones,  pueden desbordar al paciente y  a  su familia.   Varios estudios realizados en otras latitudes han establecido que un alto porcentaje de personas que padecen  Cáncer  o  Insuficiencia Renal Crónica, presentan alguna alteración psicológica que debe ser tratada. La depresión  y  la ansiedad  son los trastornos más frecuentes  y muchas veces no son atendidos. 

Dichos estudios  apoyan la idea de que los aspectos psicológicos y sociales son de vital importancia en el origen y la evolución de la enfermedad.  Por lo tanto, es fundamental establecer una red de atención psicológica con el objetivo de cubrir las necesidades de cada paciente, aumentando su calidad de vida,  y hacer prevención de las posibles complicaciones biopsicosociales. 
 
De esto se derivó la necesidad de asistir a los padres que tienen un hijo con Enfermedad Terminal, proporcionándoles diversas alternativas que les permitirá tener estabilidad en su vida, es decir que puedan mantener un estado de serenidad, tranquilidad y autocontrol ante el proceso critico provocado por la enfermedad de sus hijos(as), además conservando y practicando buenas relaciones familiares donde exista apoyo incondicional a través del establecimiento de vínculos afectivos que lograrán fortalecer sus interacciones  y poder de esa manera sobrellevar  su situación.

Es  por  ello  que  esta  investigación  reviste  gran  importancia   y  tomando  en cuenta que en nuestro país no existe un área especializada en el estudio de esta problemática,  es lo que motivó a las investigadoras a brindar no sólo un Aporte Diagnóstico, sino también una Propuesta de Tratamiento para el beneficio de la realidad salvadoreña,  ya que hay un buen porcentaje de familias que experimentan el dolor de convivir con un pariente que sufre una Enfermedad Terminal.

Se hace necesario resaltar que para la realización de esta investigación se contó con la apertura de la Institución Hospitalaria antes mencionada, en la cual existe una gran demanda de niños(as) con Enfermedades Terminales como  el  Cáncer  e  Insuficiencia Renal.

CAPITULO Iii - OBJETIVOS
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Al inicio de esta investigación se plantearon diversos objetivos, los cuales se pretendían alcanzar  con el propósito de desarrollar de mejor manera este trabajo de investigación,  dichos objetivos fueron :   

GENERAL :

Diagnosticar los efectos psicológicos que reflejan los padres,  madres  o  responsables de niños(as) con enfermedades terminales y orientarlos para que comprendan y entiendan de mejor manera el proceso de la enfermedad.

ESPECIFICOS :

· Explorar los estados emocionales de los padres, madres o responsables de niños/as  con enfermedades terminales,  a través de métodos  y  técnicas psicológicas.

· Relacionar las manifestaciones emocionales que presentan los responsables de niños(as) que sufren enfermedades terminales,   con la información teórica recabada al respecto. 

· Elaborar una propuesta de tratamiento con alternativas enfocadas a orientar a los padres o responsables de niños(as)  con enfermedades terminales, la manera en que pueden sobrellevar sus experiencias dolorosas.

CAPITULO Iv - MARCO   TEORICO
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1.1   CONTEXTO GENERAL  DE  LA  SALUD.

El hombre es una totalidad, cuyo bienestar exige el desarrollo de prácticas personales de salud, tanto física como mentales y sociales.

La capacidad de tomar decisiones,  ser responsable de la propia salud y consciente de la ajena es el resultado de una gran adquisición de pautas de conducta referidas a la higiene corporal  y  mental.

Una vida sana supone responsabilidad individual y colectiva,  la persona que posee actitudes y conductas adecuadas con respecto a su salud será capaz de colaborar eficientemente en el logro de la salud total de la sociedad.

SANO

Sano/a  es  la persona que goza de una perfecta salud.  También son todos los alimentos y hábitos buenos para la salud. 

SALUD 

· La Organización Mundial de la Salud (OMS) define la salud como  “un estado de completo bienestar físico, mental y social, y no solamente la ausencia de afecciones  o  enfermedades”. 

· Estado en que el ser orgánico,  ejerce normalmente todas sus funciones. 

· Una persona se encuentra bien cuando su organismo está en buen estado,  pero además dispone de una buena imagen de sí mismo y disfruta de relaciones sociales positivas.

· La posesión del mejor estado de salud, constituye uno de los derechos fundamentales de todo ser humano, cualquiera sea su religión, ideología política, raza  y condición económica o social. 

· La salud depende de lo que hace para mantenerla y mejorarla.  Cuidarla o descuidarla es una responsabilidad de cada individuo. 

· La salud es una condición básica y un derecho de todos.  Cuidar de ella también es responsabilidad del Estado. 

Pero muchas veces,  las personas no logran disfrutar de una completa salud física,   ya  que experimentan algún tipo de enfermedad de la amplia gama que existe,  y que les afecta no solo a nivel personal,  sino  también a nivel familiar laboral/académico  y  social. 

En este contexto, la enfermedad debe entenderse como un proceso biológico que supone una alteración estructural o funcional, un proceso psicológico que conlleva sufrimiento y dolor,  y un proceso social porque supone una invalidez.

La Psicología Médica por su parte, estudia las interacciones recíprocas entre procesos mentales y salud fisiológica  y considera todos aquellos aspectos psicológicos presentes al enfermar, al recuperarse y cómo se adapta el individuo a la enfermedad.  Además considera que la salud y la enfermedad son atributos de la persona en su totalidad y que así deben ser considerados por todo médico.  No basta con decir, como se hace a menudo, que hay enfermedades y enfermos cuando las cosas no suceden de acuerdo con los cánones de la ciencia, sino que se debe considerar la enfermedad como un acontecimiento personal en el que el individuo queda instalado.

La impronta de las concepciones dualistas de la naturaleza humana han hecho que la medicina haya abandonado cada vez más una perspectiva unitaria y haya escotomizado todo aquello que no sea científico natural.  A pesar de eso, los médicos han sabido desde la antiguedad que la vida psíquica desempeña un factor importante en la salud y en la enfermedad.

El modelo más aceptado es el modelo biopsicosocial así llamado por Engel (1980), que se basa en el entendimiento de qué factores psicológicos, sociales y biológicos intervienen no sólo en la enfermedad, sino también en su recuperación y en la promoción de la salud.

Enfermar supone enfrentarse a un mundo hasta entonces desconocido y negado. Todo individuo cuando enferma experimenta una serie de reacciones emocionales ante la enfermedad que el médico debe considerar. Existen muchos factores que intervienen en esas reacciones, entre los que destacan la personalidad del paciente, su edad, el tipo de enfermedad, la familia y los amigos, el hospital y la personalidad del médico y demás profesionales de la salud.

1.2  ENFERMEDAD  TERMINAL.

La  ENFERMEDAD  TERMINAL   se  define  como: 
· Presencia  de  una  enfermedad  avanzada,  progresiva  e  incurable.   
· Situación de gran impacto emocional por  la  existencia  de síntomas variados y múltiples,  además de complicaciones diversas que condicionan la inestabilidad evolutiva del paciente.
· Presencia de dolor total. 
· Falta  de  posibilidades  razonables  de  respuesta  al  tratamiento  específico.

· Problemática  multifactorial que afecta tanto al paciente, como a la familia y comunidad, así como al equipo sanitario-terapéutico,  y que está muy relacionado  con  la  presencia,  explícita  o  no,  de  la  muerte.

· Pronóstico  de  vida  inferior  a  6  meses.
Un niño con una enfermedad terminal es aquél que no tiene expectativas de cura para la enfermedad que padece, pero que requiere tanto cuidado y bienestar como sea posible.  Ser consciente de en qué medida un niño agonizante comprende lo que le sucede, así como sus miedos, sentimientos, emociones y cambios físicos que pudieran producirse, puede ayudar a las personas que lo rodean a sobrellevar el diagnóstico y el proceso final.

Es imposible conmensurar el impacto emocional, físico y espiritual que produce un niño agonizante en su familia y en su comunidad. Comprender la forma en que los niños de distintas edades y niveles de desarrollo consideran la muerte y el hecho de morir puede ayudar a disipar muchos miedos e incertidumbres asociados con este proceso.

1.3   ENFERMEDADES  TERMINALES :

EL  CANCER   Y   LA  INSUFICIENCIA  RENAL

· CANCER    (ONCOLOGÍA) 

El cáncer es una enfermedad que se caracteriza por una división y crecimiento descontrolado de las células.  Dichas células poseen la capacidad de invadir el órgano donde se originaron, de viajar por la sangre y el líquido linfático hasta otros órganos más alejados y crecer en ellos.

El cáncer afecta a individuos de cualquier edad, sexo, raza, ubicación geográfica y posición social.  La palabra cáncer es un término muy amplio que abarca más de 200 tipos de enfermedades (tumores malignos).  Cada uno de ellos posee unas características particulares, que en algunos casos son completamente diferentes al resto de los otros cánceres, pudiendo considerarse enfermedades independientes, con sus causas, su evolución y su tratamiento específico. 

No se puede comparar el proceso por el que pueden estar pasando dos personas que tienen un mismo diagnóstico de cáncer. Sus síntomas, tratamientos y evolución pueden ser totalmente diferentes.  La evolución de cada cáncer está sujeta a múltiples factores que van a interactuar entre sí.  Estos factores varían dependiendo tanto del tumor como del paciente.

La malignidad de un tumor viene determinada por la agresividad de sus células, que le confiere una mayor o menor capacidad de invasión. 

La oncología, el estudio del cáncer y los tumores, ha logrado avances importantes en la prevención, tratamiento y pronóstico de muchos tipos de cáncer infantil.  A pesar de estos avances, el cáncer es la tercera causa más común de muerte en niños entre 1 y 19 años de edad. 

El cáncer en niños difiere del cáncer en adultos en el desarrollo, el tratamiento, el pronóstico, la respuesta a la terapia y la tolerancia a la misma.  En la mayoría de los casos, los niños responden mejor a la terapia y pueden tolerar una terapia más agresiva, lo cual favorece el pronóstico.

Hay una gran variedad de canceres que afectan a niños. Cada tipo de cáncer recibe un nombre especifico, de acuerdo a la parte del organismo que afecta. 

A continuación se presentan los más importantes:

El Cáncer de la Hipofaringe,  el Cáncer de la Laringe,  el Cáncer de la Nasofaringe,  el Cáncer de la Orofaringe,  el Cáncer Carcinoma de Tumor Primario desconocido,   el Tumor Cerebral Infantil,  el Cáncer Hepático Infantil, la Enfermedad de Hodgkin,  la Leucemia Linfoblástica Aguda Infantil,  la Leucemia Mieloide Aguda Infantil,  el Cáncer no Hodgkin Infantil, Rabdomiosarcoma,   el Sarcoma de Tejido Blando Infantil.

Aunque algunos de estos tipos de cáncer son típicamente fatales, muchos de ellos pueden ser tratados exitosamente si se diagnostican a tiempo. La colaboración entre la familia y los profesionales de la salud, y entre la familia y el personal escolar, puede acelerar mucho la recuperación del paciente y la adaptación de la familia a esta situación.

¿CÓMO SE TRATA?

El tratamiento del cáncer es multidisciplinar, es decir, las distintas modalidades terapéuticas se combinan para proporcionar al enfermo el plan de tratamiento más adecuado que permita aumentar las posibilidades de curación de la enfermedad.

Generalmente en el tratamiento del cáncer se siguen unos protocolos, los cuales son un conjunto de normas y pautas (plan de tratamiento) que se establecen, basándose en la experiencia científica, para el tratamiento de la enfermedad.  Estos protocolos, que se emplean de forma generalizada en todos los hospitales, recogen las indicaciones o limitaciones del tratamiento en función de una serie de factores:

a) Relacionados  con  el  tumor:  El tipo de tumor,  la localización y el tamaño   y la afectación de los ganglios o de otros órganos.

b) Relacionados con el paciente: La edad, el estado general de salud, otras enfermedades importantes  y  el deseo del propio paciente. 

Las principales modalidades de tratamiento son: cirugía, radioterapia y quimioterapia. Aunque, también puede administrarse otro tipo de terapias específicas para algunos tumores como la hormonoterapia, la inmunoterapia, el tratamiento con láser, etc.… 

· Cirugía

La cirugía suele ser el principal tratamiento para determinados tumores. Hace unas décadas era un tratamiento agresivo, ya que su finalidad era eliminar el tumor con la mayor cantidad de tejido sano de alrededor para eliminar todas las células tumorales. 

Actualmente con el desarrollo de nuevas técnicas quirúrgicas es posible intervenir de forma satisfactoria a multitud de enfermos, conservando, la mayoría de las veces, el órgano donde se asentaba el tumor y su función (cirugía conservadora).   Está indicada en los cánceres que no se han extendido a otros órganos. También tiene un papel muy importante en el diagnóstico y estudio de extensión de la enfermedad.

En función de sus objetivos puede ser:

Preventiva: Se emplea para extirpar lesiones que con el tiempo pueden llegar a ser malignas.

Diagnóstica: Se extirpa una muestra de tejido para analizarla al microscopio (biopsia) y descartar o confirmar que la lesión sea un cáncer.

De estadiaje: Permite conocer la extensión del tumor.

Curativa: Se extirpa todo el tumor con tejido sano de alrededor. Su intención es curar el cáncer. 

Paliativa: Se utiliza para tratar alguna complicación del tumor y disminuir los síntomas que ocasiona.

Reparadora: Su objetivo es restaurar la apariencia y/o la función de un órgano tras la realización de la cirugía curativa.

Antes de cualquier cirugía es preciso realizar un estudio preoperatorio, que consiste en un análisis de sangre, un electrocardiograma, una radiografía de tórax y una consulta con el anestesista que valorará el riesgo de la intervención y el tipo de anestesia más indicada.

Asimismo, tras las explicaciones del cirujano, el paciente ha de firmar un consentimiento informado, donde consta reflejada toda la información sobre la cirugía. En él declara haber recibido y comprendido dichas explicaciones.

Los efectos secundarios de la cirugía variarán en función de la localización del tumor, aunque determinados efectos son generales a cualquier localización como puede ser el dolor por la herida quirúrgica.

· Radioterapia

La radioterapia consiste en el empleo de radiaciones ionizantes de alta intensidad para tratar el cáncer. Es un tratamiento local o loco-regional (cuando se incluyen los ganglios próximos al tumor).
Aproximadamente, seis de cada diez enfermos de cáncer reciben radioterapia como parte importante de su tratamiento. Puede administrarse asociada a otras terapias (cirugía y/o quimioterapia) o como tratamiento único.

En función de cómo se administre la radiación la radioterapia puede ser de dos tipos:

► Externa: consiste en la administración de las radiaciones desde el exterior mediante unos equipos que generan la radiación (aceleradores lineales). En ningún momento contactan con el paciente. 

Antes de iniciar el tratamiento es preciso realizar una planificación o simulación del mismo. En ella se determina la zona de tratamiento, la dosis total, el número de sesiones en las que se reparte dicha dosis y la postura más correcta en la que se situará al enfermo.

La mayor parte de las veces las sesiones se administran durante cinco días a la semana, descansando dos. Este descanso, generalmente coincide con el fin de semana.

La administración del tratamiento no es dolorosa. En ningún caso el paciente emite radiaciones. 

► Interna: consiste en la administración de la radiación a través de materiales radiactivos (isótopos) con distintas formas, que se introducen en el organismo muy próximos o en contacto con el tumor. Para llevar a cabo el implante es preciso administrar algún tipo de anestesia. 

Puede apreciarse una ligera molestia en la zona del implante, aunque, generalmente, desaparece a los pocos días de finalizar el tratamiento.   Una vez que se extraen los materiales radiactivos el paciente no emite ningún tipo de radiación.

Los efectos secundarios de la radioterapia son cada vez menos frecuentes y más tolerables debido, fundamentalmente, a la mejora de las técnicas empleadas. Dependerán, en gran medida, de la zona donde se administre el tratamiento.

El tratamiento con radioterapia siempre es individualizado. Cada enfermo tendrá su tratamiento específico, distinto al de otro paciente.

· Quimioterapia

Es una de las modalidades terapéuticas más empleada en el tratamiento del cáncer. Su objetivo es destruir (empleando una gran variedad de fármacos) las células que componen el tumor con el fin de reducir y/o eliminar la enfermedad. 

A los fármacos empleados en este tipo de tratamiento se les denomina fármacos antineoplásicos  o  quimioterápicos.
Este tratamiento se administra en forma de ciclos. Un ciclo consiste en la administración de los fármacos durante uno o varios días, seguido de un tiempo variable de descanso, que suele oscilar entre una y cuatro semanas.

Dependiendo del tipo de cáncer y de los fármacos que se vayan a emplear, la quimioterapia puede administrarse en forma de pastillas (por vía oral) o inyectando la medicación en una vena (intravenosa)

Generalmente, cuando el tratamiento se administra por vía intravenosa, el paciente acude al hospital de día para su administración. Tras unas horas, éste puede irse a su domicilio hasta el próximo ciclo, y seguir realizando el mismo tipo de vida que antes de iniciar la quimioterapia.

La duración total del tratamiento y sus efectos secundarios dependen de una serie de factores como son el tipo de tumor, la respuesta del tumor al tratamiento y el tipo de quimioterapia empleada.

EFECTOS PSICOLOGICOS Y SOCIALES EN EL TRATAMIENTO DEL CÁNCER.

Propia imagen y autoestima, dificultad en la escolarización y aprendizaje, problemas familiares, integración y aceptación en la comunidad, temor a la recaída, aspectos psicológicos de las secuelas tardías,  matrimonio, empleo, trabajo  y seguridad social. 

La cirugía produce cambios anatómicos y físicos por la pérdida de órganos o de miembros y alteraciones funcionales (por colostomías, cistectomías, nefrectomía o esplenectomía) que necesitan conductas adaptativas específicas y la utilización de  prótesis adecuadas. 

La radioterapia puede alterar la imagen corporal del organismo en crecimiento y producir asimetrías en el desarrollo de un lado del cuerpo, o en la longitud de un miembro provocando escoliosis secundaria a la asimetría del tronco. Sobre el hueso y los tejidos blandos puede producir deformidades, fracturas patológicas, necrosis y facilidad para la infección de estos tejidos. 

La disfunción de determinados órganos por el tratamiento del cáncer se debe a la acción sumativa de la cirugía, la radioterapia y la quimioterapia.  El daño orgánico produce  discapacidades  que  necesitan  tratamiento médico  y a veces cambios en el estilo de vida con repercusión en la calidad de vida. 
La disfunción cardiaca secundaria al tratamiento si causa enfermedad cardiaca sintomática,  limita  la actividad física  y  es  tributaria  de  tratamiento médico. A largo plazo el  efecto del tratamiento del cáncer sobre las gónadas puede provocar alteración  de  la  función  reproductiva   con repercusión  en la actividad social de los supervivientes  

y  potencialmente en generaciones futuras. 
  

REPERCUSIONES EN UN NIÑO CON CÁNCER Y EN SU FAMILIA.

Los diferentes tipos de cáncer afectan el cuerpo del niño de diferentes maneras, las repercusiones de esta enfermedad y las reacciones al diagnóstico varían entre las personas afectadas:  el niño,  los padres,  hermanos,  amigos  y  maestros.
· Los niños

Los niños sienten los efectos físicos de la enfermedad : náuseas, vómitos, pérdida de peso, fatiga, problemas de control motor (grueso y fino) y cambios en el carácter. También sienten los efectos psicológicos : miedo, soledad, ira, depresión y disminución de la autoestima. 

Casi todos los niños, después de conocer que padecen de cáncer, se preguntan inicialmente si van a morir. Los niños pequeños pueden experimentar sentimientos de abandono debido a las muchas hospitalizaciones; los niños menores de ocho años tienen dificultades expresando verbalmente sus miedos u otros sentimientos. Los niños de edad escolar experimentan preocupaciones en cuanto a su trabajo escolar y las reacciones (o rechazo) de sus compañeros.

Además de los efectos físicos y psicológicos de la enfermedad, el niño tiene que luchar contra los efectos del tratamiento. Los tratamientos más comunes, aislados o en combinaciones, incluyen cirugía (por ej.: extirpar el cáncer en una operación), terapia de radiación (utilizando una dosis alta de radiación para eliminar las células cancerosas) y quimioterapia (el uso de drogas para eliminar o prevenir el crecimiento de la células cancerosas). 

Los efectos secundarios de estos tratamientos incluyen pérdida del cabello, cicatrices, náuseas, vómitos, amputaciones, etc. Los niños de edad preescolar tal vez no sean capaces de interpretar el propósito de los tratamientos y pueden creer que están siendo castigados por haberse portado mal. Entre los adolescentes, las consecuencias físicas del tratamiento pueden producir mucha ansiedad acerca de su apariencia y habilidad.

· Los padres

Mientras el niño enfrenta los efectos físicos y psicológicos de la enfermedad, los padres están librando sus propias batallas con la negación, ira, sentimientos de culpa, angustia, miedo, frustración y soledad. Los padres usualmente se sienten culpables de no poder proteger al niño de esta enfermedad insidiosa y como resultado, se vuelven sobreprotectores en otros aspectos. En algunos casos, los sentimientos de culpa también surgen de la cantidad de atención, energía y dinero que le dedican al niño (que tiene cáncer) en vez de a los otros niños en la familia.

· Los hermanos

Los hermanos del niño con cáncer con frecuencia tienen que lidiar con la ira, angustia y sentimientos de culpa. Pueden sentirse culpables debido a palabras o acciones poco amables dirigidas hacia el hermano enfermo en el pasado (lo cual ocurre entre todos los hermanos alguna vez, pero se convierte en algo grande y desagradable cuando uno de ellos padece de cáncer). También  ellos pueden sentir desconcierto (al escuchar comentarios de otros niños sobre el hermano con cáncer, tal vez debido a una amputación o pérdida de cabello). Este desconcierto puede juntarse con la vergüenza (porque saben que su hermano no tiene la culpa de su condición) e ira (con los otros niños que hacen los comentarios). Los hermanos también se sienten avergonzados debido al resentimiento. Ellos pueden resentir toda la atención que el hermano con cáncer recibe de los padres, abuelos, vecinos, etc.; la cantidad de tiempo que los padres pasan con el hermano; la cantidad de dinero que emplean en el hermano (el cual no está disponible para los otros niños); la incapacidad de mantener una rutina familiar (debido a visitas planificadas y no planificadas a médicos o a hospitales); la ausencia de los padres en sus actividades (debido a la enfermedad del hermano).

Los hermanos de pacientes con cáncer pueden exhibir dificultades en el comportamiento (retraimiento o agresividad) y síntomas físicos.

· LA   INSUFICIENCIA   RENAL      (NEFROLOGÍA)

La insuficiencia renal se refiere al daño temporal o permanente de los riñones, que resulta en la pérdida de la función normal del riñón. 

Hay dos tipos diferentes de insuficiencia renal:  aguda   y   crónica. 

* La insuficiencia renal aguda comienza súbitamente y es potencialmente reversible. 

* La insuficiencia crónica progresa lentamente durante un período de por lo menos tres meses y puede llevar a insuficiencia renal permanente. Las causas, los síntomas, los tratamientos y las consecuencias de la insuficiencia renal crónica y de la aguda son diferentes. 
¿Qué es la enfermedad renal en etapa terminal (su sigla en inglés es ESRD)?
Se llama enfermedad renal en etapa terminal cuando los riñones dejan de funcionar permanentemente.

¿Cuáles son los síntomas de la insuficiencia renal? 

Los síntomas de insuficiencia renal crónica y aguda pueden ser diferentes. A continuación, se enumeran los síntomas más comunes de insuficiencia renal crónica y aguda. Sin embargo, cada individuo puede experimentarlos de una forma diferente.  Los síntomas pueden incluir los siguientes: 

Aguda :  (los síntomas de insuficiencia renal aguda dependen en gran medida de la causa principal):  Hemorragia, Fiebre, Debilidad, Fatiga, Erupción,  Diarrea o diarrea con sangre, Poco apetito,  Vómito severo,  Dolor abdominal, Dolor de espalda,  Calambres musculares, No hay producción de orina o producción de orina abundante,  Historia de infección reciente,  Palidez de la piel,  Hemorragias nasales,  Historia de ingestión de ciertos medicamentos,  Historia de trauma, Hinchazón de los tejidos,  Inflamación de los ojos,  Masa abdominal detectable, Exposición a metales pesados o a solventes tóxicos. 

Crónica :   Poco apetito,  Vómito,  Dolor en los huesos,  Dolor de cabeza,  Insomnio,  Comezón,  Piel seca,  Malestar general,  Fatiga con poca actividad, Calambres musculares, No hay producción de orina o producción de orina abundante,  Infecciones recurrentes del tracto urinario,  Incontinencia urinaria, Palidez de la piel,  Mal aliento,  Deficiencia auditiva,  Masa abdominal detectable,  Hinchazón de los tejidos,  Irritabilidad,  Falta de tonicidad muscular, Cambios en el estado mental de alerta,  Sabor metálico en la boca. 

Los síntomas de la insuficiencia renal crónica y aguda pueden parecerse a los de otras condiciones o problemas médicos. Por ello siempre se debe consultar al médico para el diagnóstico. 

¿Cómo se diagnostica la insuficiencia renal?

Además del examen y la historia médica completa, los procedimientos para el diagnóstico de la insuficiencia renal pueden incluir los siguientes: 

· Exámenes de sangre  

· Exámenes de orina.

· Rayos X del tórax 

· Escáner de los huesos 

· Ultrasonografía renal (llamada también sonografía)

· Electrocardiograma (su sigla en inglés es ECG o EKG) 

· Biopsia renal 

Tratamiento   para  la   insuficiencia  renal  crónica  y   aguda: 

El  tratamiento  específico  para la insuficiencia renal será determinado por el médico basándose en: 

· La edad del paciente,  su estado general de salud y su historia médica. 

· Que tan avanzada está la enfermedad. 

· Tipo de la enfermedad  (aguda  o  crónica). 

· La causa de la enfermedad. 

· La tolerancia a determinados medicamentos,  procedimientos  o  terapias. 

· Las expectativas para la trayectoria de la enfermedad. 

· Su opinión o preferencia. 

El tratamiento puede incluir lo siguiente: 

· Hospitalización.

· Administración de líquidos intravenosos (IV) en volúmenes grandes (para reemplazar el volumen de sangre depletado).

· Terapia diurética o medicamentos (para aumentar la producción de orina).

· Vigilancia rigurosa de los electrólitos importantes como el potasio, el sodio y el calcio.

· Medicamentos (para controlar la presión sanguínea).

· Régimen alimenticio específico. 

En algunos casos, los pacientes pueden desarrollar alteraciones electrolíticas y niveles tóxicos severos de ciertos productos de desecho que normalmente son eliminados por los riñones. Los pacientes también pueden desarrollar sobrecarga de líquidos.  La diálisis puede indicarse en estos casos. 

El tratamiento de la insuficiencia renal crónica depende del grado de función renal remanente.  El tratamiento puede incluir lo siguiente: 

· Medicamentos (para ayudar con el crecimiento, para prevenir la pérdida de densidad de los huesos y/o tratar la anemia).

· Terapia diurética o medicamentos (para aumentar la producción de orina).

· Restricciones alimenticias específicas.

· Diálisis.  

· Trasplante de riñón. 

· La  Diálisis
La diálisis es un procedimiento que se realiza rutinariamente en personas que sufren de insuficiencia renal crónica o aguda, o que tienen ESRD.  El proceso implica la eliminación de sustancias de desecho y líquidos de la sangre que normalmente se eliminan por los riñones. La diálisis también puede usarse en los individuos que han estado expuestos o han ingerido sustancias tóxicas para evitar una insuficiencia renal.  

Hay dos tipos de diálisis que pueden realizarse:

► Diálisis peritoneal 

La diálisis peritoneal se realiza mediante la colocación quirúrgica de un tubo especial, hueco y blando en el abdomen inferior cerca del ombligo. Después de colocar el tubo, una solución especial llamada dializado se instila en la cavidad peritoneal. La cavidad peritoneal es el espacio en el abdomen que aloja los órganos y está recubierta por dos capas membranosas especiales llamadas peritoneo. El dializado se deja en el abdomen por un período de tiempo establecido determinado por su médico. El líquido dializado absorbe los productos de desecho y las toxinas a través del peritoneo. Posteriormente el líquido se drena del abdomen, se mide y se desecha. Hay tres tipos diferentes de diálisis peritoneal: diálisis peritoneal continua ambulatoria (su sigla en inglés es CAPD), diálisis peritoneal continua cíclica (su sigla en inglés es CCPD) y diálisis peritoneal intermitente (su sigla en inglés es IPD).

Para realizar la CAPD no es necesario utilizar ninguna máquina. Los intercambios, a menudo llamados "lavados", pueden hacerse de tres a cinco veces al día, durante las horas de vela. La CCPD requiere el uso de una máquina de diálisis especial que puede usarse en el hogar. Este tipo de diálisis se hace automáticamente, incluso mientras usted duerme. La IPD usa el mismo tipo de máquina que la CCPD, pero los tratamientos toman más tiempo. La IPD puede hacerse en el hogar, pero generalmente se hace en el hospital. 

Las complicaciones posibles de la diálisis peritoneal incluyen infección del peritoneo o peritonitis en el sitio donde el catéter entra al cuerpo. La peritonitis causa fiebre y dolor abdominal. Un dietista debe establecer el régimen alimenticio en diálisis peritoneal   y  ayudará  a  seleccionar  los  alimentos  de  acuerdo  a  las  órdenes  del médico.  

► Hemodiálisis

La hemodiálisis puede realizarse en el hogar, en un centro de diálisis o en un hospital, por profesionales del cuidado de la salud capacitados. Un tipo de acceso especial, llamada fístula arteriovenosa (su sigla en inglés es AV), se coloca quirúrgicamente, usualmente en su brazo.  Esto comprende la unión de una arteria y una vena. También puede colocarse un catéter intravenoso (IV) externo, central pero es menos común para la diálisis a largo plazo. Una vez establecido el acceso, se le conectará a una máquina grande de hemodiálisis, la cual drena la sangre, la lava en una solución especial de dializado que elimina líquidos y sustancias de desecho y luego la regresa a su torrente sanguíneo. 

La hemodiálisis se realiza por lo general varias veces por semana y dura de cuatro a cinco horas.  Debido al tiempo de duración de la diálisis, el llevar consigo algún material de lectura podría serle útil al paciente, para que se entretenga durante el procedimiento.  Además durante el tratamiento la persona puede leer, escribir,  dormir,  conversar  o  ver televisión. 

En el hogar, la hemodiálisis se lleva a cabo con la ayuda de otra persona, con frecuencia un familiar o un amigo. Si se elige practicarse la hemodiálisis en el hogar,  tanto el paciente como la persona que le ayudará, deberán recibir capacitación especial. 

Las complicaciones posibles de la hemodiálisis incluyen calambres musculares e hipotensión (disminución súbita de la presión sanguínea). La hipotensión puede causar mareos o debilidad, o sentirse mal del estómago. Los efectos secundarios se evitan si se cumple adecuadamente con el régimen alimenticio y se toman los medicamentos como lo prescribe el médico.  Un dietista  trabajará con el paciente para   planificar  sus  comidas   

de   acuerdo   a   las   órdenes   del  médico.


· Trasplante renal
El trasplante renal de vivo resulta especialmente ventajoso en los pacientes pediátricos que padecen insuficiencia terminal renal, ya que el órgano normalmente procede de un familiar y suele estar en mejores condiciones, según han indicado los especialistas reunidos en el XV Curso Internacional de Avances en Nefrología Pediátrica. 
El trasplante es el tratamiento sustitutivo de elección de la insuficiencia terminal renal (ITR) en pacientes pediátricos, para quienes la opción de vivo implica importantes ventajas, en cuanto que al ser normalmente de donante emparentado reduce el riesgo de rechazo, el órgano suele estar en mejores condiciones y el mantenimiento de una función renal correcta es imprescindible para el buen desarrollo del niño. Así lo señala Carmen García Meseguer, (del Servicio de Nefrología Pediátrica del Hospital Infantil La Paz, quien ha participado en el XV Curso Internacional de Avances en Nefrología Pediátrica, organizado por la sección de  Nefrología  Pediátrica  del Hospital Central  de Asturias   y  dirigido  por  Serafín Málaga y Fernando Santos, ambos de dicho centro.)
Carmen García Meseguer explica que la diálisis, aunque imprescindible en algunos casos, "no aporta ninguna ventaja al paciente ni a su evolución posterior y debe plantearse como un tratamiento alternativo y transitorio lo más breve posible".
En su intervención destaca la importancia de que en la práctica los niños tengan prioridad a la hora de optar a un trasplante. Además, señala que la opción de donante vivo es una alternativa muy buena en el caso de los pacientes pediátricos que debe ser planteada, excepto en aquellos casos en los que esté contraindicada.


· La dieta en el paciente con insuficiencia renal 

La finalidad de las recomendaciones dietéticas en la IR es diferente en las fases precoces que en las avanzadas, y en el paciente con tratamiento sustitutivo. 

En las fases precoces, lo que se intenta es evitar aquellos factores que aceleran la evolución de la enfermedad renal. Una restricción proteica  parece mejorar la evolución de la enfermedad. Para evitar la desnutrición se recomienda ingerir proteínas de alto valor biológico (carne o pescado).  Asimismo, no debe reducirse en exceso la ingesta de agua y sal, ya que puede favorecer cierto grado de deshidratación que repercute negativamente en la evolución de la IR. En este estadio la restricción de potasio y la utilización de quelantes de fósforo que disminuyen su absorción no es necesaria. 

En las fases más avanzadas de la enfermedad, además de intentar retrasar su evolución, es importante prevenir la aparición de síntomas urémicos, y sobre todo evitar transgresiones que puedan poner al paciente en situación de riesgo (edema agudo de pulmón por exceso de líquidos y sal, arritmias por aumento del potasio sanguíneo, etc.). En esta fase, además de reducir la ingesta proteica, se debe vigilar muy estrechamente el aporte de agua y sal. Se tendrá cuidado con los alimentos ricos en potasio y es necesario utilizar quelantes de fósforo (carbonato cálcico) para controlar la enfermedad ósea.  Los aportes de hierro, complejo vitamínico B y ácido fólico parecen necesarios en esta fase. 

En el paciente en tratamiento sustitutivo, el aporte proteico debe incrementarse incluso por encima de lo recomendado para un individuo normal (durante la hemodiálisis o la diálisis peritoneal se pierden aminoácidos). Generalmente, en el paciente en diálisis, la diuresis residual que pudiera mantener antes de comenzar el tratamiento sustitutivo,  Por ello la reducción en la ingesta de agua y sal debe ser importante. En esta situación, el riesgo de hiperpotasemia es alto, por lo que debe vigilarse los alimentos ricos en potasio. Es necesario continuar el uso de los quelantes de fósforo y en muchas ocasiones es necesario aportar vitamina D. Es igualmente necesario los aportes de hierro, complejo B y ácido fólico. En todos los pacientes en tratamiento sustitutivo se utiliza eritropoyetina para evitar la anemia.

1.4   LA  FAMILIA  O  QUIENES  RODEAN  AL  ENFERMO

El diagnóstico de una enfermedad terminal (como el cáncer), es siempre inesperado y devastador, siendo siempre un elemento desestabilizador para cualquier familia, independientemente de la capacidad de adaptación de sus miembros, convirtiéndose en el eje alrededor del cual gira la vida familiar. 

Indudablemente la reacción de cada familia ante la enfermedad depende de:

· La personalidad de sus miembros. 

· La experiencia previa que la familia haya tenido con enfermedades similares.      

· El curso de la enfermedad (por ejemplo: su duración y sus complicaciones).

· La percepción que tenga la familia sobre la enfermedad.

· La adaptación familiar a la enfermedad, previamente a su fase terminal.

· Los sistemas de apoyo con los que cuenta la familia.

· Sus creencias acerca de la vida, la muerte  y  la religión.

· Sus reacciones a crisis anteriores.


Generalmente las familias no poseen modelo alguno que les indiquen como han de actuar ante esta situación, por lo que cada familia se mueve a su propio ritmo durante la fase terminal de la enfermedad.  

La flexibilidad se ha descrito como una de las respuestas más necesarias y adaptativas a la enfermedad (Minuchin & Minuchin, 1987). La mayoría de las familias adoptan nuevos patrones de comportamiento  y  de  relación  que se caracterizan    por   su   flexibilidad,    aunque   el  proceso   para  ello  no  deja  de  

ser complejo y doloroso.


Spinetta ha categorizado a las familias en tres grupos, según sus estilos de comunicación y maneras de proporcionar apoyo a sus miembros:

1.) Familias que expresan abiertamente sus preocupaciones y sentimientos, ya sean  positivos  como negativos,  a  la  vez  que  atienden  a las necesidades de sus miembros individuales.

2.) Familias que quizá discutan la enfermedad, pero no permiten al paciente ni a los demás miembros la expresión abierta de sus sentimientos. Generalmente esta resistencia   a   comunicarse  no  es  mal intencionada,   pero  las formas de apoyo entre sus miembros son menos genuinas.

3.) Familias no comunicativas, en la que la palabra cáncer no se menciona. Tampoco se permite que se tengan conversaciones sobre la muerte o cualquier otro tipo de crisis entre los miembros familiares. Aunque uno de los objetivos al proporcionar ayuda en estas familias es fomentar la comunicación entre sus miembros,   respetando   sus estilos de expresión y teniendo en cuenta la falta   de   experiencia   en  mantener  discusiones  abiertas   acerca   de  temas  de  gran trascendencia en la vida familiar.

LA  FAMILIA  EN  LA  ENFERMEDAD  TERMINAL.

Algunos autores como :  Muños Cobos, Espinosa Almendro, Portillo Strempel,  sostienen que el cuidado de la salud  corresponde en su mayor medida a la familia y al sistema doméstico.

La familia es un pilar básico en la provisión de cuidados del paciente terminal, sin su participación activa difícilmente se van a alcanzar los objetivos marcados en atención al enfermo.  Se debe considerar a la familia del enfermo terminal también como objeto de  atención,  ya que se van a desarrollar en sus miembros una serie de alteraciones que afectan a múltiples esferas (emocional, social, estructural) y que se pueden considerar síntomas a tomar en cuenta de igual forma que los que presenta el enfermo.

Las principales diferencias con el control de síntomas del enfermo son:

· Los síntomas familiares no deben asimilarse a “enfermedad” familiar, como los síntomas del enfermo se asocian al cáncer.  Muchos de ellos son adaptativos y forman parte del proceso normal de convivencia con la enfermedad terminal. Sólo cuando por su intensidad o su persistencia se conviertan en desadaptativos será necesaria la intervención profesional.

· Los síntomas del enfermo son visibles  y preocupan a éste y a sus convivientes;  los síntomas de la familia deben buscarse sistemáticamente por el equipo de salud.

· Los síntomas del enfermo en general, son más fáciles de explicar y de comprender,  incluso de aceptar,  que los de la familia.

· Los síntomas de la familia se prolongan más allá del fallecimiento y requieren atención durante un tiempo prolongado.

· Los síntomas del enfermo evolucionarán inexorablemente al empeoramiento; los de la familia fluctúan y pueden evolucionar hacia la adaptación y la funcionalidad.

Las principales semejanzas con los síntomas del enfermo serían:

· Los síntomas de la familia también son cambiantes, afectan a la globalidad de las personas, evolucionan con la enfermedad. Existe una relación estrecha entre los síntomas del paciente y los síntomas de la familia: ambos se descompensan o se controlan coordinadamente, por tanto se puede intervenir positivamente sobre todo el contexto paciente-familia, provocando reacciones en cadena.  Pero toda regla tiene su excepción: los síntomas del enfermo pueden tener una función estabilizadora en la familia, por lo que se deben evaluar siguiendo modelos de causalidad circular.
· Los síntomas de la familia también son controlados.

La siguiente tabla muestra los síntomas familiares según el aspecto al que se refiere la alteración producida

SÍNTOMAS  FAMILIARES  EN  LA  ENFERMEDAD  TERMINAL

	· SÍNTOMAS POR ALTERACIÓN DEL FUNCIONAMIENTO FAMILIAR:

      a)  Patrones rígidos de funcionamiento.

      b) Alteraciones del ciclo vital familiar.

      c) Sobreprotección del enfermo.

      d) Síndrome del cuidador.

	· SÍNTOMAS DEPENDIENTES DE LA COMUNICACIÓN:

                   a)  La conspiración de silencio.

	· [image: image95.wmf]SÍNTOMAS EMOCIONALES EN LA FAMILIA:

      a) La negación.

      b) La cólera.

      c) El miedo.

      d) La ambivalencia afectiva.

	· SÍNTOMAS FAMILIARES DE LA ESFERA SOCIAL:

      a)  El aislamiento social.

	· SÍNTOMAS FAMILIARES EN EL DUELO:

      a) El duelo patológico


· SÍNTOMAS POR ALTERACIÓN DEL FUNCIONAMIENTO FAMILIAR

a)   Patrones  rígidos  de  funcionamiento
La enfermedad terminal supone una profunda crisis en el funcionamiento de la familia.  Suele ser frecuente que ésta se cierre en cuanto a su distribución de roles: la familia se ve obligada a negociar los roles y funciones que hasta ahora venía desempeñando el miembro enfermo y en esta exigencia de responsabilidades suele presentarse de forma brusca (el enfermo deja de tener responsabilidad en relaciones con personas y entidades, laborales económicas..) estando favorecida por la sobreprotección al enfermo, a quien la enfermedad terminal  no  ha  privado  absolutamente de capacidades de decisión  y  control. El cuidador primario familiar se asigna por patrones culturales en nuestro medio casi invariablemente a una mujer: cónyuge, hija, nuera  y desarrolla una relación muy estrecha con el enfermo quedando excluido el resto de los miembros (hijos menores, cónyuge) lo que motiva aparición de culpabilizaciones,  problemas de pareja  y  disfunción familiar.  

El enfermo también cambia de actitud con respecto a la familia y dependiendo del grado de comunicación la relación será más o menos disfuncional: disimulo y aislamiento, exigencia y cólera, abatimiento.

Es necesario explorar desde los primeros contactos cómo es el funcionamiento previo de la familia. Los elementos de la valoración familiar se resumen en la siguiente tabla:

  INSTRUMENTOS DE VALORACIÓN FAMILIAR

	ESTRUCTURA

Genograma

Tamaño familiar

Elementos de apoyo

	FUNCIONAMIENTO

Comunicación: patrón de comportamiento familiar.

Afectividad

Apoyo

Adaptabilidad

Reglas y Normas

Función familiar: Apgar familiar.

	CICLO VITAL FAMILIAR:  Etapa y tareas

	REACCIONES EMOCIONALES
Enfermedades previas

Muertes previas

Duelos previos

	RECURSOS FAMILIARES
Económicos.

Vivienda.

Nivel cultural y educacional

	VALORACION DE ELEMENTOS CONCRETOS:
Cuidador principal

Sujetos en riesgo


El objetivo respecto a este síntoma familiar sería evitar la adhesión a un patrón excesivamente rígido de funcionamiento, para ello pueden ser útiles las siguientes medidas:

· Favorecer la comunicación efectiva con el enfermo  y  entre los familiares entre  sí.

· Realizar una transición progresiva hacia los nuevos roles, sin anular las capacidades del enfermo.

· Dar importancia al cuidador familiar primario, facilitando que se identifique con su rol, que tenga ciertos momentos de respiro y que la enfermedad no suponga una carga física y/o psicológica.

· Evitar el aislamiento social; las familias con paciente terminal suelen tener poco tiempo para las relaciones sociales, igualmente los amigos no saben exactamente cómo actuar ya que las relaciones pueden resultar incómodas por lo que disminuyen los contactos precisamente cuando se necesita un mayor apoyo emocional.

b)  Alteraciones del ciclo vital familiar

La enfermedad obliga a un momento de transición en la familia que lleva a adaptarse a las necesidades que impone, a la pérdida y a la muerte. En gran medida la muerte es de toda la familia y marca un antes y un después en el ciclo vital familiar. Sus posibilidades de adaptarse serán las que le ayuden a sobreponerse a estos problemas.

La familia tiene que compatibilizar su propia tarea evolutiva con el cuidado del enfermo, pudiéndose dar con frecuencia reacciones de incompatibilidades con el peligro que esto conlleva de la negación de la enfermedad o bien con la detención del momento evolutivo.  Este efecto es mayor si el moribundo es «pieza clave» en el funcionamiento familiar, bien por su rol previo (una madre joven por ejemplo) o bien por sus cualidades y características personales (efecto dinamizador, carácter autoritario y acaparador, etc.).

Debe investigarse expresamente el momento del ciclo vital familiar en que la enfermedad terminal sorprende a la familia, el grado de consecución de las tareas propias de esa etapa y el posicionamiento de los miembros de la familia.

Es recomendable utilizar un método estandarizado de valoración del ciclo vital familiar, para lo que puede ser de utilidad el modelo de la OMS modificado.

El objetivo es conseguir que la familia siga realizando, aunque sea parcialmente, las tareas del momento del ciclo vital familiar en que se encuentra, evitando la detención de éste, que planteará una situación de difícil salida una vez producida la muerte del enfermo por tener que afrontar las tareas de duelo más las tareas interrumpidas y los nuevos roles producidos por el fallecimiento.

Pueden considerarse intervenciones orientadas a este objetivo:

· Asignar tareas en los cuidados del enfermo a todos los miembros de la familia, lo cual repercute positivamente en el cuidador y favorece considerar el enfermo de todos  y por tanto, la muerte de todos.  Es frecuente excluir a los miembros más jóvenes de la familia y en especial a los niños de todo cuanto se relaciones con la enfermedad y con la muerte previsible. Esta actitud no consigue sino excluirles de la posibilidad de expresar sus sentimientos y miedos respecto a lo que están viviendo y favorecer la aparición de reacciones emocionales disfuncionales después del fallecimiento.

· Evitar que la enfermedad terminal invada toda la vida familiar. Se deben mantener costumbres familiares (comer juntos, reunirse, charlar, mantener aficiones comunes) interrumpidas la mayoría de las veces no por imposibilidad real de ejecutarlas sino por una mal entendida implicación con la enfermedad: la familia se niega a sí misma el derecho a relacionarse, realizar actividades que considera inoportunas e incluso frívolas «estando el enfermo como está». Es conveniente explicar, sobre todo al cuidador, que mantener una rutina familiar es necesaria y beneficiosa también para el paciente, que tendrá la oportunidad de participar en ella mientras le sea posible.

· Facilitar las tareas de cuidados generales de la familia: es frecuente que el cuidador/cuidadora del enfermo terminal, lo sea también del resto de miembros con necesidades:  hijos pequeños, otros ancianos u enfermos, etc. La vinculación al enfermo terminal será vivida por todos como un «descuido» de los demás, lo que agrava la culpabilización de la cuidadora de no «ser capaz». La cuidadora suele recurrir a abandonar su propio cuidado y posponer sus necesidades, incluso padeciendo problemas de salud, para el futuro, para cuando el enfermo no esté, y a «hacer lo posible» en los cuidados del resto de la familia. La orientación del equipo sanitario puede contribuir a reconducir esta visión del problema hacia otra más participativa: reparto de tareas, no abandonar el autocuidado de la cuidadora, mantener siempre que sea posible rutinas gratificantes (jugar con sus hijos, recibir visitas, etc.)

c)  Sobreprotección  del  enfermo

Es frecuente observar la sobreprotección del enfermo, anulándole cualquier tipo de esfuerzo, tratándole como a un minusválido físico y mental, infantilizándolo y tratándolo como un incapacitado total antes de serlo.
Las actitudes que acompañan a este síntoma son la falta de comunicación (se intenta erróneamente proteger al enfermo de su diagnóstico), la sobrecarga del cuidador y el aislamiento del paciente.

Se debe de evaluar al inicio y periódicamente cómo es la actitud de la familia hacia el paciente. Se propone realizar una entrevista dirigida que esclarezca el papel asignado al enfermo:  ¿Quién se ocupa de la medicación?  ¿Le preguntan su opinión sobre tal o cual asunto?  ¿Colabora en su autocuidado?

Intervención del síntoma :

· La información real al paciente acerca de la enfermedad, de sus características y de su pronóstico es fundamental para evitar la sobreprotección: el médico puede favorecer ésta al privar al enfermo de saber lo que está pasando y lo que va a pasar, delegando la responsabilidad sobre su vida a sus familiares.

· Debe negociarse un plan de cuidados que no anule las capacidades del enfermo: que se ocupe del control de la medicación, que conozca dosis, horarios y efectos de los medicamentos; que siga realizando tareas y actividades en la medida de sus posibilidades, que se siga contado con él para la toma de decisiones, más aún para las referentes a sí mismo.

d)  Síndrome  del  cuidador

El cuidador del enfermo terminal es figura clave en todo el proceso de atención del que se ocupa la medicina paliativa.

El perfil del cuidador generalmente es mujer, en torno a los 50 años, con nivel de estudio primarios o medio, esposa o hija del paciente.   La asignación de la cuidadora no se hace sino en base a una fuerte determinación social hacia la definición del papel de la mujer como principal proveedora de cuidados informales.

Los cuidados familiares hacen posible que los enfermos terminales permanezcan en su domicilio y mueran en él.  Sin embargo esto no ocurre sin unos costes derivados de las consecuencias para la familia, y en especial para el cuidador, a nivel de repercusiones físicas, psíquicas y sociales, que se han englobado en el llamado  «Síndrome del cuidador».
Aquí se destacan los problemas de salud física (como los osteoarticulares y el dolor mecánico crónico, la alteración del ritmo del sueño y la astenia); pero sobre todo se producen alteraciones psíquicas entre las que destacan la ansiedad y la depresión, produciéndose una verdadera transferencia depresiva entre el enfermo y su cuidador.  A las alteraciones psicofísicas se añade el aislamiento social, los problemas familiares derivados de la dedicación del cuidador a su enfermo (cambio de roles, «abandono» de otros miembros, etc.) e incluso los económicos, no sólo por la sobrecarga económica que puede producir la propia enfermedad, sino por los costes indirectos derivados de la pérdida de actividad laboral del paciente y su cuidador.

Se asiste a la anulación del cuidador, que en la mayoría de casos se siente culpable si piensa en sí mismo; se produce una invasión de la enfermedad terminal en la vida familiar y se establece una incompatibilidad entre el cuidado del enfermo y el proyecto de vida del cuidador.

Toda esta problemática se manifestará fundamentalmente como tensión emocional y se concretará en quejas físicas como artralgias, cefaleas, insomnio, astenia, síntomas vagos y mal definidos que el cuidador irá soportando por un desplazamiento del propio cuidado hacia el futuro, fenómeno al que el equipo de salud debe estar atento.

El curso progresivo y el pronóstico fatal de la enfermedad terminal son factores que influyen negativamente empeorando la situación del cuidador respecto a otras enfermedades: cansancio psicofísico más acusado, duelo anticipado, incomunicación con el enfermo (conspiración de silencio).  Otras circunstancias, como la necesidad de atender problemas del enfermo tales como los vómitos, disnea, secreciones, incontinencia, escaras, junto a planes de tratamiento complicados o necesidad de mantener técnicas complicadas (alimentación nasogástrica, sondajes, oxigenoterapia, medicación subcutánea), etc.   se suman a los problemas que debe afrontar el cuidador.

Se han definido las actitudes psicológicas que suele adoptar más frecuentemente el cuidador de enfermos terminales: identificación, distanciamiento (rechazo a oír peticiones específicas del enfermo), negación (falsa seguridad), atención selectiva (focalización sobre un solo síntoma)  y empatía.

Es destacable, por su frecuencia, la actitud de negación del cuidador . Esta actitud es frecuente que se prolongue durante toda la enfermedad y sus consecuencias son devastadoras: búsqueda de un diagnóstico «aceptable» (calvario de pruebas complementarias, viajes, consultas) incomunicación, desgaste emocional severo, desconfianza de los servicios sanitarios, dificultad para reconocer el momento de la muerte, dificultad de aceptación de la muerte una vez ésta se produce.

Es posible también una hiperadaptación del cuidador a su papel, lo cual puede llevar a una profesionalización del cuidador, actitud con consecuencias negativas para el enfermo (sobreprotección) y sobre todo para el propio cuidador (anulación, duelo patológico).

Lo que marca más la diferencia de los cuidadores de pacientes en situación terminal respecto a otras enfermedades es la presencia continua de la muerte.

Entre los roles que asume el cuidador está el de consejero, siendo éste la persona que acaba tomando las decisiones con respecto a los cuidados del enfermo, sobre todo en casos difíciles  y cuya opinión pesa más sobre el resto de la familia. En los casos en que no coincide el consejero y el cuidador principal éste puede sufrir una mayor carga emocional.

En la valoración inicial de un enfermo terminal se debe incluir simultáneamente la de su cuidador. El primer paso es identificarlo y hacerlo interlocutor del equipo sanitario reconociendo expresamente su valía e importancia.

Es recomendable recoger sus problemas de salud ya que en ocasiones la cuidadora suele estar en edades medias o avanzadas de la vida y tener enfermedades que requieren seguir siendo consideradas. Deben explorarse expresamente el grado de información, miedos, creencias y expectativas respecto a la enfermedad terminal, síntomas específicos que presenta, malestar psicológico de la cuidadora y el apoyo social con el que cuenta.  

Intervención con cuidadoras :

* Establecimiento de una buena relación entre el equipo que atiende al paciente y los miembros de la familia.

* Adiestramiento en los cuidados del enfermo de forma: dinámica, flexible, sistemática y progresiva.

*  Propiciar la intimidad y la privacidad.

* Ayudar a expresar la aflicción de forma abierta, reconducir las respuestas emocionales como aspectos saludables.

* Preparar a la cuidadora en los aspectos futuros: cómo será la muerte, decidir dónde… El cuidador debe compartir con el equipo sanitario el objetivo de una muerte digna.

* Favorecer el «acercamiento»:  resolver asuntos inacabados. Explicar la importancia de arreglar cuestiones pendientes, efectuar despedidas y reforzar lazos. Este aspecto forma parte de las necesidades del enfermo y también de la persona que lo cuida.

* Manifestar la disponibilidad del equipo sanitario,  más allá de la muerte.

* Permitir que pueda cumplir en algún grado sus proyectos de vida, lo que supondrá la posibilidad de recuperar fuerzas psicofísicas para seguir adelante.

* Respiro del cuidador. Los respiros deben planificarse desde el inicio, no esperar una situación cercana a la claudicación familiar. Orientar acerca del reparto de tareas, ayudas externas, favorecer el apoyo social natural y de voluntarios y contemplar el respiro del cuidador como motivo de ingreso del paciente son estrategias importantes.

* Grupos de ayuda al cuidador: compartir experiencias de intervención grupal con cuidadoras de pacientes terminales con el doble objetivo de la información y la expresión de sentimientos.

· SÍNTOMAS DEPENDIENTES DE LA COMUNICACIÓN

La comunicación es el proceso que permite a las personas intercambiar información sobre sí mismas y lo que las rodea. En el caso de la atención a la enfermedad terminal  constituye una necesidad básica y puede considerarse, junto con el control de síntomas, la principal relación de ayuda del equipo sanitario.  Hay que recordar que la comunicación es bidireccional,  por tanto, incluye la escucha  y  obedece a modalidades no únicamente verbales sino que son vitales los aspectos gestuales y paraverbales en la comunicación en torno a las «malas noticias»  que centran la enfermedad terminal.

El aspecto más conflictivo en cuanto a la comunicación en la enfermedad terminal se refiere a la cuestión de si  "decir o no la verdad".

Se presentan diferentes modelos de comportamiento familiar en función del grado de información:

• «No saber nada». Es la situación en la que el paciente no reconoce la muerte inminente, aunque su familia sí lo sabe.  No provoca muchos problemas emocionales pero el paciente no puede hacer su despedida.

• «Sospechar algo».  Situación en la que el paciente sospecha lo que los otros saben, y trata de confirmar o invalidar su sospecha.  Es una situación inestable en la que el

paciente no solo no puede despedirse sino que experimenta como evitan sus preguntas.

• «Como si nadie supiera nada». El paciente, la familia y el personal sanitario conocen la muerte próxima pero todos actúan como si no lo supieran. «Los familiares saben, el enfermo sabe, los familiares saben que el enfermo sabe y el enfermo sabe que los familiares saben» El paciente se siente solo y aislado aunque es una situación más cómoda que la anterior.

• «Todo el mundo lo sabe» (open awareness). Todos saben que el paciente va a morir y actúan abiertamente, el paciente es dueño de su propia muerte siendo ésta compartida y asumida.

• «No se plantea la cuestión» (disconnting awareness). Es la situación en la que no es necesario tener en cuenta la opinión del paciente como los enfermos en coma profundo.

a)   La  conspiración  de  silencio

El Pacto de Silencio consiste en excluir la naturaleza y desarrollo de la enfermedad como elemento de análisis.

Familiares, paciente y profesionales de la salud pueden hablar del día a día, de los hechos más inmediatos, pero en ningún caso están autorizados ni a interrogarse por el nombre del padecimiento (la palabra cáncer sigue siendo sustituida por «tumor» «algo malo») o su pronóstico, o sea, es aparentar que la vida sigue con normalidad (aunque la mayoría de las veces la persona sabe que está en el final de su vida).  Este tipo de actitud tiene algunos beneficios: así, la familia al tener que mantener una vida de normalidad, no se enfrenta a la situación del final próximo, los profesionales sanitarios evitan afrontarse a reacciones emocionales imprevisibles, y el paciente puede soñar con una normalidad aparente, además simula no saber a fin de que sus familiares crean que no sufre.  La familia además se encuentra en un medio ambiente que opina de igual manera, ya que los estudios realizados al respecto, demuestran que en la cultura latina, existe un fuerte sentimiento arraigado en las familias de mantener al paciente en la ignorancia frente a la cultura anglosajona que es mucho más abierta.

El pacto de silencio tiene sin embargo unas consecuencias devastadoras:

• Para el paciente: se le niega el derecho fundamental a la información y al reconocimiento de la propia muerte, a la decisión sobre los asuntos relacionados con ellas y con el resto de la vida de sus familiares.  Se favorece el aislamiento y la sobreprotección del enfermo.

• Para la familia: a la tensión y el dolor que produce la enfermedad hay que añadir el disimulo constante y el control emocional.  La incomunicación favorece el síndrome del cuidador y el duelo patológico porque la familia puede culparse de por vida de haber negado la verdad al enfermo.

• Para el equipo sanitario: el silencio es incompatible con la comunicación real con el paciente, con la planificación de objetivos con éste y con la familia. Además se producirá el efecto de pérdida de confianza del paciente en los profesionales que le atienden ya que no consiguen «atinar» en su curación.  El médico puede caer también en la trampa del silencio, identificándose con la familia del paciente y adoptando su actitud sobreprotectora, que no hace sino aumentar el aislamiento del paciente terminal.

Así se establece un trato convencional con el enfermo, sin pasar de la cordialidad o incluso peor, creando falsas expectativas de mejoría y curación, lo que supone perder la confianza del paciente que percibe su deterioro inexorable.

Otra actitud del médico puede ser la hiperactividad o el intervencionismo (que puede considerarse una  «claudicación»  del médico) con la consiguiente yatrogenia para el enfermo y la familia.

Un caso particular de la conspiración de silencio es lo que se define como  «Familiar Heroico»,  quien quiere ser el único que esté informado negándose a que se informe no sólo al paciente sino al resto de los familiares.  Esta situación provoca un grado de incomunicación difícil de mantener generando un elevado grado de angustia.

La comunicación con la familia del paciente terminal suele venir precedida de la establecida durante el periodo prediagnóstico de la enfermedad incurable. Este periodo previo al conocimiento de la enfermedad terminal se produce frecuentemente fuera del ámbito de atención primaria, en ingresos y/o consultas especializadas, y la forma en que haya transcurrido actuará como facilitador o como dificultad.  En ocasiones el enfermo sale  «de alta»  del hospital con un diagnóstico de anatomía patológica que no entiende ni ha sido explicado o sólo en parte a la familia

que está llena de dudas y de temores.  En otras ocasiones la idea de la familia es que el enfermo está  «desahuciado»  y ya no puede hacerse nada por él.

Hay que explorar separadamente: lo que sabe el paciente, lo que sabe la familia, lo que cree la familia que sabe el paciente, lo que cree el paciente que sabe la familia, la información previa que ha recibido, las dudas principales que tienen todos, las creencias y expectativas de la familia con respecto a la enfermedad terminal; las más nocivas y descartables se recogen en la siguiente tabla:

CREENCIAS NEGATIVAS DE LA FAMILIA 

RESPECTO A LA ENFERMEDAD TERMINAL

	           • Que la enfermedad sea contagiosa.

• Que la enfermedad terminal sea hereditaria.

• Que la enfermedad es un castigo.

• Que la enfermedad es reversible y curable.

• Que el enfermo ha de sufrir necesariamente.

• Que la muerte será mejor en el hospital.

• Que el equipo sanitario ya no puede hacer nada    

    por el enfermo.

• Que la morfina es muy fuerte y peligrosa.

• Que es mejor que el enfermo no sepa lo que tiene  

    y que se va a morir.


Puede ser de utilidad hacer una exploración de lo que el paciente y la familia están dispuestos a escuchar, para lo que puede utilizarse devolver las preguntas (“¿Y usted qué cree que tiene?”).

Es necesario ofrecer siempre una información clara y veraz de la enfermedad, sus síntomas y su pronóstico tanto al paciente como a sus familiares. Deben utilizarse la técnicas específicas de entrevista clínica al respecto:

· Estar absolutamente seguro del diagnóstico. No decir nada que no sea verdad. No crear falsas expectativas.

· Buscar un lugar tranquilo, evitar informar de pie, con prisas, en lugares públicos.

· Considerar la información un acto humano, ético, médico y legal.

· Adaptarse a cada situación. No existe una fórmula única.

· Dar la posibilidad de preguntar.

· Ofrecer algo a cambio: el control de síntomas, la muerte digna, la atención sanitaria hasta el final, la atención a la familia, el respeto a sus decisiones...

· No establecer límites ni plazos: ni de tiempo aproximado ni de porcentajes de supervivencia.

· Gradualmente. No en un acto único. Es lo que algunos autores consideran «Diferentes malas noticias para un solo proceso»: el diagnóstico, la evolución, el pronóstico, los tratamientos y el momento de la muerte.  Separar la información por etapas ayuda a la aceptación.

· No quitar la esperanza.  La información veraz no hace perder la esperanza sino que facilita el paso de la esperanza de la espera (expectativas ) a la esperanza del deseo (deseo inalcanzable de no morir).  Las conductas médicas que quitan la esperanza son el  «No se puede hacer nada»,  provocando el abandono del enfermo.

· No discutir con la negación. Ofrecer información redundante en momentos en que el paciente y la familia estén en mayor disposición de aceptarlos.

· Extremar la delicadeza, la simplicidad de las expresiones, evitar tecnicismos y términos de alto contenido emocional: algunas familias aceptarían un diagnóstico de tumor o de enfermedad incurable mejor que de cáncer.

· Dar la verdad soportable.

· Es importante que el paciente y la familia tengan el mismo grado de información, sin desfases: se suele dar una visión más optimista de la enfermedad al paciente que a la familia; de esta forma se contribuye a la incomunicación ya que la familia se exigirá mayor autocontrol y el paciente no comprenderá la diferencia entre la información que tiene y la situación real que padece. En ocasiones los familiares temen el suicidio del paciente, si bien se ha comprobado que no existe más suicidio en pacientes conocedores de su pronóstico fatal que en el resto.

En caso de discordancia irreconciliable entre la posición de la familia y la necesidad de informar, el Dr. Gómez Sancho,  brinda una propuesta:  «Cuando la familia nos pide que ocultemos la verdad al enfermo, intentaremos convencer de que es mejor la sinceridad recíproca, pero si nos fuerzan a tomar posición, nos inclinaremos por el enfermo (excepto en los casos en que sufra graves problemas emotivos o emocionales), porque es con él con quien hemos hecho un pacto de honestidad. Es su batalla por la vida lo que nos incumbe, su sentimiento, su bienestar.  El es nuestro cliente,  no su familia».

1.5  EFECTOS   PSICOLÓGICOS   QUE   SE   PRODUCEN 

       EN LOS  FAMILIARES DE UN ENFERMO TERMINAL

Como ya se mencionó anteriormente, la presencia de  enfermedad terminal en un miembro de la familia supone un fuerte impacto emocional para el grupo familiar, que al igual que el enfermo, se traduce en respuestas como la negación,  ira,  depresión,  desesperanza,  ambivalencia afectiva,  pérdida, etc.

Estas respuestas no constituyen en sí un síntoma familiar sino que pueden ser necesarias para la aceptación de la enfermedad  y  la muerte.  Sólo en familias en que no se produzca una respuesta adaptativa final y queden  «enganchados»  en una determinada respuesta emocional o ésta altere severamente los cuidados del paciente o la situación del cuidador primario se considerará que se trata de una «respuesta disfuncional».

La presencia cercana de la muerte también puede ser constructiva y ayudar al crecimiento de la familia: la pérdida de un miembro de la familia es un recordatorio de la naturaleza frágil de la vida, lo que puede ocasionar una reapreciación de valores, como una consecuencia positiva de la presencia de la enfermedad terminal para los miembros de la familia.
VISION   DE   LA   FAMILIA.
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                           EMOCIONES ASOCIADAS  (CULPA, PENA)

[image: image103.wmf]               


a)  La  Negación

La negación es suponer evitar la amenaza de una realidad dolorosa aferrándose a la imagen de la realidad previa.

Suele ocurrir tanto en el enfermo como en la familia pero en ocasiones no de forma sincronizada y es disfuncional si se prolonga, muy frecuentemente durante toda la enfermedad, e impide el reconocimiento de la muerte. Hay que distinguirla de la falta de información y puede significar que la familia no está todavía preparada para escuchar la realidad.

Se distinguen varios tipos de negación:

*  Negación de primer orden o del diagnóstico: Se relaciona con búsquedas de «segundas opiniones», viajes, repetición de pruebas y desgaste moral del enfermo y económico de la familia.

*  Negación de segundo orden o disociación del diagnóstico: negación de las implicaciones y manifestaciones de la enfermedad. Interpretación de éstas en clave de otras causas más «aceptables»  (Ej.: está débil porque le afecta mucho el calor, o porque trabaja mucho …).

*   Negación de tercer orden o rechazo del deterioro: negación del declinar físico. 

* Se podría incluir un tipo de negación muy frecuente en las cuidadoras principales: la Negación del momento de la muerte. Tiene unas implicaciones enormes a la hora de la elaboración posterior del duelo ya que impide la despedida y marca el recuerdo posterior.

La  negación  es  un  sentimiento  impulsado por los valores culturales actuales en la sociedad:  apartar  de  la  realidad  lo  feo,  lo  triste,  lo desagradable.

La negación puede expresarse de distintas maneras según cada caso:

•  Racionalización: uso de argumentos para justificar que no ocurre nada grave.

• Desplazamiento: explicaciones alternativas a la realidad  («El  tratamiento  es  para  prevenirle que no le aparezca cáncer»).

• Eufemismo: uso de expresiones verbales consideradas menos amenazantes («Bulto»   en  el  pecho).

• Minimización:  restar  gravedad  a  la  enfermedad  («Se  lo  han  detectado  muy  a tiempo»).

• Autoinculpación:  atribuciones  internas  que  permiten  percibir  control  sobre  la   enfermedad  («Con  esta  alimentación  que  le  doy  se  me  va  a  recuperar»).

El equipo sanitario debe preocuparse por valorar la presencia de negación en el paciente y en la familia, su intensidad, el tipo de actitud en que se manifiesta y su duración.

Este síntoma está muy en relación con la desinformación por lo que debe compararse con el grado de conocimiento que el paciente y la familia tienen de la enfermedad.

La racionalización, el desplazamiento, el eufemismo y todas las formas de negación pueden también adoptarse erróneamente por el equipo sanitario.

La primera recomendación al médico que se enfrenta a la negación del paciente y la familia es no contribuir a su permanencia: la falta de información, la información parcial o ambigua, la manifestación de la propia inseguridad, favorecen la negación en la familia.   No debe lucharse abiertamente contra la negación. 

El equipo sanitario debe mantenerse firme en su comunicación con la familia y en sus intervenciones pero debe tener la paciencia de vigilar la evolución de las manifestaciones afectivas y elegir los momentos adecuados para vencer las reticencias a aceptar la verdad. Puede ser útil explicar a la familia los efectos nocivos que sobre el paciente tiene la negación.

Es imprescindible, cuando la muerte esté muy próxima  «abrir los ojos»  a la familia, por las importantes implicaciones posteriores que tiene la negación de la inminencia de la muerte.

b)  La  Cólera

La cólera consiste en una respuesta emocional intensa de ira y enfado sin objeto claro contra el que dirigirla. Por sí misma no es desadaptativa y en la evolución psicológica del enfermo terminal y su familia se produce en distintas fases. 

Se transforma en un síntoma cuando la cólera es el sentimiento preponderante y fijo que domina la vida familiar («rabia prolongada») y puede presentarse bajo distintas formas:

FORMAS  DE  PRESENTACIÓN  DEL  SÍNTOMA  FAMILIAR  CÓLERA

	CONTRA  EL  ENFERMO
• Contra la negligencia anterior.

• Contra su abandono de la familia.

• Por los asuntos no arreglados.

• Por el «efecto Jonás» (enfermo como portador de desgracia).

	CONTRA  OTROS  FAMILIARES
• Por viejas heridas.

• Contra su alejamiento y falta de compromiso.

• Por responsabilizarlos en parte de la enfermedad.

	CONTRA  LOS  PROFESIONALES  SANITARIOS
• Contra la incapacidad de la ciencia médica.

• Contra las decisiones tomadas, retrasos, etc.

• Por la pérdida de influencia sobre la situación, a favor el equipo sanitario.

• Por la falta de comunicación

	CONTRA  FUERZAS  EXTERIORES  O  EL  AZAR
• Contra el lugar de trabajo

	CONTRA  DIOS
• Contra su abandono


La ira de los familiares dificulta la comunicación con el equipo sanitario. Para valorarla debe estarse atento a sus distintas formas de manifestarse y a su evolución.  Pueden ser formas de manifestación la agresividad verbal, la ironía e incluso el abandono del enfermo.

La premisa de intervención contra la cólera de la familia es no caer en la trampa de responder con agresividad.  Las técnicas de entrevista clínica dirigidas a desactivar la ira de los pacientes (reconocimiento de las limitaciones, negociación, reconducción de objetivos) son útiles en estos casos.

Especialmente importante es la reconducción de objetivos: dirigir las  «fuerzas»  de la familia hacia la atención al paciente terminal y la consecución del control de sus síntomas, de su bienestar y de la adaptación a la proximidad de la muerte, en lugar de hacia  «buscar culpables».

c)  El  Miedo
El miedo es una emoción frecuente en los seres humanos que constituye un mecanismo adaptativo en cuanto supone aumentar el nivel de alerta o vigilancia hacia posibles factores agresores.  En la familia del enfermo terminal y en especial del cuidador primario,  el miedo, o mejor dicho,  los miedos, están presentes de forma

expresa a lo largo de todo el proceso 

PRINCIPALES MIEDOS DE LA FAMILIA

	           • Miedo a que el enfermo no vaya a recibir la atención adecuada.

• Miedo a que el enfermo sufra y tenga una larga agonía.

• Miedo a hablar de la enfermedad.

• Miedo a que el enfermo adivine que se muere.

• Miedo a ellos mismos traicionen el silencio respecto al pronóstico.

• Miedo a no ser capaces de cuidar al enfermo adecuadamente.

• Miedo a estar solos con el enfermo en el momento de la muerte.

• Miedo a no estar presentes cuando muera.

• Miedo a no saber identificar la muerte.

• Miedo a la soledad después de la muerte.

• Miedo a no tener ayuda profesional cuando la necesiten.


Todos estos miedos llevan al familiar a vivir con la continua tensión de estar ansioso (presencia de amenazas continuas), dificultan actuar con naturalidad, impiden continuar con su propia vida, evitan la aceptación de la muerte, la comprensión de los síntomas y de las responsabilidades de los cuidados, incluso dificultan la manifestación de afecto al paciente, la  «despedida»  y el duelo posterior.

La valoración de los miedos de la familia debe hacerse explorando separadamente cada uno de éstos, para lo que suelen ser más útiles las preguntas directas que los largos rodeos que a veces suelen dar los médicos:  ¿A qué teme?   ¿Qué es lo que más temería que pasara?   ¿A qué tiene más miedo?

La estrategias más útiles frente al miedo de los familiares son:

• La normalización del miedo, es decir, explicar a la familia que tener miedo es  «lo normal»  en sus circunstancias, que sus miedos suelen coincidir con los del enfermo y que son incluso necesarios para superar dignamente la etapa que están viviendo.

• Ofrecer información lo más pormenorizada posible de cada aspecto presente en los temores de la familia. 

• Manifestar disponibilidad. Nada tranquiliza más a la familia temerosa de un paciente terminal, que saber que puede contar con los profesionales sanitarios siempre que los necesite.

d)  La  Ambivalencia  Afectiva
Es la discrepancia entre los sentimientos que los familiares deberían tener por razones sociales, culturales, religiosos y personales,  y los sentimientos que de hecho tienen.  Se trata de la presencia simultánea de sentimientos contradictorios respecto al enfermo: que  «mejore », que «salga adelante», cuidarle, protegerle y por otro lado sentir rabia contra el enfermo, que no colabora, que se desea el fin de la situación (la muerte del enfermo).

Afectan a los miembros de la familia más implicados en los cuidados, sobre todo al cuidador primario, pero no son exclusivos de ellos ya que también el resto de convivientes sufren consecuencias penosas de la enfermedad.

Se trata de un síntoma que es sistemáticamente abolido por la familia por ser moralmente inaceptable por lo que nunca se manifestará abiertamente sino aumentando la tensión del cuidador y favoreciendo reacciones emocionales como las crisis de ansiedad, el abatimiento y reacciones de cólera episódicas.

El síntoma va cambiando en función de las fases de la enfermedad, los requerimientos de cuidados y el cansancio del cuidador. Puede favorecer la posterior aparición del duelo patológico con importante culpabilización del familiar.

Por tratarse de un síntoma oculto el equipo sanitario debe valorar su presencia. El más útil es el abordaje preventivo, haciendo saber a la familia que este sentimiento puede aparecer, que es  «normal»  sentirlo, que no tiene ningún efecto negativo sobre el enfermo y  «que es bueno»  contarlo.

Ya que se vivencia como un sentimiento inmoral, es conveniente no señalar a la familia en concreto como portadora del síntoma, sino utilizar ejemplos:  «En muchas familias atendidas por nosotros se sorprendían de a veces sentir rabia contra el enfermo o desear que muera pronto».

Una vez puesto de manifiesto la intervención pasa por varias estrategias:

• Normalización o legitimación de la ambivalencia: es normal sentirlo, no pasa nada,   es  «humano»,  no se pueden evitar los sentimientos, es muy frecuente …

• Minimización:  aunque el personal medico lo sienta,  no  van  a  actuar  de  manera  distinta,  los cuidados del enfermo están garantizados, ellos controlan la situación.. 

• Aireación:  es bueno compartir los sentimientos  con las personas cercanas,  hablar sobre lo que se siente es un antídoto para la ansiedad que se produce.

Un abordaje grupal del síntoma puede ser de bastante utilidad por favorecer mucho las estrategias anteriores el hecho de comprobar que ocurre al resto de familias.

e)  Sentimiento  de  Culpa 

El sentimiento de culpabilidad en el curso de graves enfermedades puede tener dos orígenes:

· El primero  está  en  relación  con  el  deseo  de  encontrar  una  explicación  al  mal. 

· El  segundo  es  enfocado  bajo  la  expresión   «sufrimiento  espiritual». 

Muchas personas buscan una explicación, un sentido, cuando sucede un accidente grave o una enfermedad mortal irrumpe en su historia personal o familiar.  Algunos viven esta ruptura como una expiación de su vida pasada, como un castigo, sea con relación a Dios, o a la vida en general. 

Disociar eventualmente estos dos aspectos y cambiar lo que puede ser su modo de vida, permitirá al sujeto medir la realidad y los límites de su responsabilidad.
El segundo aspecto de la culpabilidad proviene de la percepción de una infidelidad con relación a las opciones fundamentales tomadas anteriormente por el sujeto. 

La adhesión a una nueva jerarquía de valores o el retorno a las opciones fundamentales según las cuales el sujeto estaba orientado al umbral de su vida de adulto, puede hacer aparecer una distancia con lo que se es o con lo que realmente se ha vivido.   «En el momento  en  que  nuestra  culpabilidad  nos  descalifica,   la  adhesión  a  los valores nos 

revaloriza al mismo tiempo que nos  juzga».


Para salir de esta culpabilidad se puede conducir a la persona a descubrir como este sentimiento revela de hecho que no estaba enteramente bloqueada en sus deplorables actos y a volver a escoger las opciones fundamentales que han guiado su vida.  El que acompaña también puede ayudar al enfermo a no limitar la relectura de su vida frente a su lado negativo...  

f)  La  Ansiedad. 

La ansiedad es la emoción más común, que está presente de manera distinta de la infancia hasta la muerte.  Se presenta cuando el individuo se enfrenta a la amenaza aún indefinida.  Cuando la amenaza se ha definido en algo concreto, la ansiedad deja paso al miedo (miedo a algo concreto). 

La ansiedad se puede expresar de manera diferente y muchas veces sus síntomas son tan intensos,  como por ejemplo:

Síntomas emocionales cognitivos : Sentimientos de aprensión, miedo,  preocupación, nerviosismo, incapacidad para enfrentarse o superar la situación amenazante.

Síntomas conductuales : Conductas de escape o evitación de la situación temida, alteraciones diversas (temblor, paralización, tartamudeo, inquietud), en caso de mantener contacto con la situación temida.

Síntomas fisiológicos : Alto nivel general de activación tanto muscular como autonómica (tensión muscular muy alta y generalizada, tasa cardiaca elevada, palpitaciones aceleradas del corazón, sudoración, salivación excesiva,  elevación de la presión sanguínea, hipo e hiperventilación con patrones irregulares de respiración, sensaciones de desmayo o mareos, tensión en el estómago, seguida en ocasiones de dolor, vómitos o diarreas,  visión borrosa, etc.)  

La angustia que se origina por la enfermedad de un familiar,  depende de las vivencias desagradables que se haya tenido anteriormente y de las molestias que experimente, así como de las peculiaridades de su personalidad, mostrando intranquilidad, desesperación que repercute en la disminución de su apetito, en el sueño, quejas frecuentes, dificultad para realizar sus actividades con normalidad,  etc.

g)  La  Depresión.

La depresión surge ante vivencias de pérdida, incluyendo la pérdida de la salud. De ahí que la asociación entre depresión y enfermedad médica sea común.

Los signos y síntomas de depresión de los familiares de pacientes que padecen una enfermedad médica son los mismos que los que padecen una depresión clínica no asociada a enfermedad física:

A nivel emocional: tristeza, sentimiento de abatimiento, de culpa, de infelicidad, de autodesprecio, apatía, dependencia afectiva hacia otra(s) persona(s) o desinterés de relacionarse con otros,  desmotivación en el arreglo e higiene personal. 

A nivel cognitivo: ideas suicidas, negativismo, pesimismo, autoacusación o autocrítica,  falta de expectativas, dificultad para tomar decisiones. 

A nivel conductual: llanto frecuente, intentos suicidas, aislamiento, evitar hablar sobre la situación que le aqueja,   y

A nivel fisiológico: insomnio, hipersomnio, disminución o aumento del apetito, debilidad física,  etc.

El principal problema está en que es diagnosticada con muy poca frecuencia y si no se trata adecuadamente, la calidad de vida del individuo disminuirá, se retrasará la posibilidad de superarla  y puede surgir o aumentar el riesgo de suicidio.

En el diagnóstico de una depresión  de una persona que tiene un pariente con enfermedad médica, son más importantes los síntomas psicológicos que los físicos.  Así, por ejemplo, la pérdida de peso, fatiga o cambios en el ritmo intestinal no serán útiles para diagnosticar una depresión clínica en el caso de colitis ulcerosa.

Algunas enfermedades, como, por ejemplo, el cáncer de estómago, pueden comenzar como una depresión, mientras que en otras son comunes los síntomas depresivos, como en el caso de la artritis reumatoide, la enfermedad de Parkinson o la esclerosis múltiple. En estos casos se postula la presencia de mecanismos neurobiológicos comunes.

h)  El  Estrés.
El estrés, es el conjunto de reacciones que el individuo desarrolla ante un estimulo o situación (interna o externa) que exige un esfuerzo de adaptación.  Es la respuesta del cuerpo hacia las situaciones que perturban el equilibrio emocional de la persona. Es una exigencia a las capacidades de adaptación de la mente y el cuerpo.

Cuando los acontecimientos amenazan el equilibrio emocional de la persona, su organismo tiende a reaccionar con una variedad de respuestas especificas e inespecíficas, las cuales activan el sistema autónomo simpático.

Inicialmente cuando aparece el estrés se estimula el sistema inmunológico (sistema de alarma y protección que posee el organismo),  después de un estrés prolongado, se presenta un debilitamiento de las defensas inmunológicas, actuando negativamente sobre él, deprimiendo las defensas, ya que atrofia el sistema linfático y otras estructuras simpáticas, con lo cual el organismo queda sin defensas suficientes para protegerse de enfermedades graves.  

Entre las reacciones del estrés se encuentran las siguientes :

Emocionales : Irritabilidad e impaciencia ante inconvenientes mínimos, desencanto con la vida, perdida de interés o entusiasmo en actividades que antes se disfrutaban, sentimientos negativos de inutilidad respecto al ritmo de vida,  y la persona se siente menos eficaz de lo que piensa que debería ser.

Cognitivas : Se produce un decremento del periodo de concentración y memoria (a corto y largo plazo),  aumento de la distractibilidad, frecuencia de errores en actividades que se efectúan, deterioro de la capacidad de organización y planificación,  confusión o desorientación al finalizar actividades diarias.

Conductuales : problemas en la motilidad, consumir algún tipo de medicamento, drogas, alcohol, o fumar para ayudar a manejar la situación estresante, se presentan conflictos familiares o laborales.

Fisiológicas : Bajan los niveles de energía (la vitalidad se pierde y entra  el cansancio, agotamiento, fatiga),  aumento de tensión física (disminuye la capacidad de relajación muscular provocando dolores musculares, de cuello, de cabeza), alteración de los patrones de sueño, etc. 

El estrés que puede experimentar un familiar de un enfermo terminal puede ser muy alto, pero éste  variará de una persona en igual situación a otra,  en intensidad o aparición,  y en la manera de reaccionar y enfrentarse al estrés.

MECANISMOS  DE  DEFENSA  QUE  PUEDE  PONER  EN  PRACTICA 

UNA PERSONA  QUE  TIENE  UN  FAMILIAR  ENFERMO

La enfermedad, como se ha planteado antes, es uno de los acontecimientos amenazantes y angustiantes más importantes en la vida de cualquier individuo.  Por eso, cuando una persona tiene un familiar enfermo, puede poner en marcha los mismos mecanismos de defensa que utiliza ante otras situaciones estresantes. De estos los más importantes son los siguientes :

►   Evasión:   Se presenta como un rechazo de la realidad actual por la creación de un mundo de fantasías y sueños, donde el sujeto vive la realización de los deseos, las motivaciones y los impulsos que no ha podido satisfacer por habérselo impedido situaciones u obstáculos frustrantes.  Muchas personas que tienen un familiar enfermo compensan esa situación en una realidad imaginada; como la construcción de una segunda vida, duramente íntima y subjetiva en aras del pensamiento fantástico.

La evasión al mundo del alcohol y otras drogas constituye muchas veces, la senda preferida por estos sujetos, seguramente porque vivencian el conjunto de la situación en que se hallan como una situación improbable.  Todo cambio en la situación de vida por altos, tal como puede ser el impacto producido por la absorción de una bebida alcohólica o cualquier clase de droga, constituye una experiencia psíquica de evasión sumamente grata, es decir, el descubrimiento de un nuevo mundo.  A partir de la primera experiencia, vienen otras análogas. El impulso al alcohol y/o las drogas se vuelve incontrolable.  La libertad frente a estas sustancias se volatiza y gradualmente, el verdadero mundo del sujeto va quedando oculto por el mundo de la evasión constituido sobre el mundo de vivenciar los efectos de las drogas o el alcohol. Después, como consecuencia de las alteraciones del organismo, particularmente de las lesiones orgánicas cerebrales, se inicia la progresiva desorganización del mundo y de la personalidad, muchas veces con un carácter irreversible,

►   Agresión:  La movilización del acto agresivo más frecuente consiste en proyectar sobre el médico o el personal sanitario la culpa de algunos incidentes desfavorables: el origen de la enfermedad del pariente y las posibles complicaciones. La lentitud con que se produce el proceso de curación a cualquier otra circunstancia es frustrante.  No están satisfechos nunca con los cuidados que se les proporciona a su familiar, tienen la impresión de que éste no recibe el mismo trato que los demás enfermos.  Estos sujetos suelen desplegar una conducta verbal muy agresiva  llena de notas de desconfianza, especialmente en las instituciones de salud. 

►   Inculpación:  La liberación de mecanismos autopunitivos puede provocar, que el pariente del enfermo se sienta culpable de la enfermedad de éste y los consiguientes trastornos y trata de aislarse.  Los escrúpulos le asedian, El médico, psicólogo ha de saber dar el cauce adecuado a la comunicación de estos personas.  Una apertura de comunicación amplia y precoz es la medida más idónea para solucionar la cuba reactiva de estas personas y evitar que la misma culmine como muchas veces ocurre en un serio cuadro depresivo.

►   Represión  y  supervisión:  Aquí el individuo trata de eliminar todos aquellos sentimientos o pensamientos desagradables, que le producen la enfermedad de su familiar.  La supresión es el proceso mediante el cual el individuo realiza un esfuerzo más o menos consciente para desviar del pensamiento todo aquello que es desagradable. La represión es utilizada para rechazar o no identificar de forma consciente aquellas sensaciones desagradables.

  1.6   CONSECUENCIAS  SOCIALES  QUE  SE  PRODUCEN 

         EN LOS FAMILIARES DE UN ENFERMO TERMINAL

Sawyer, Antonio y cols. (1993) realizaron un estudio prospectivo, en cuanto a la adaptación psicológica de los padres y familias de niños con cáncer. El cual lo plantean comparando la adaptación psicológica de estos padres con familias y padres de la comunidad. 

Su estudio resalta los diferentes niveles de conflicto experimentado por los padres de niños con cáncer, mientras los niños atraviesan las diferentes fases de la enfermedad. En las semanas posteriores al diagnóstico, el conflicto, era particularmente evidente entre las madres con problemas en las áreas de ansiedad e insomnio.  Aunque estos problemas en las madres habían descendido un año después del diagnóstico de cáncer, los síntomas de depresión y problemas familiares se hicieron más evidentes. Entre los padres se manifestó un patrón similar de hallazgos, aunque ellos informaban de menos conflictos que las madres. Hay varias razones posibles para esta diferencia, es posible que refleje el hecho de que las madres son más a menudo las principales cuidadoras de los niños y los padres tienen una implicación menor con ellos; también es posible que el patrón refleje una tendencia por parte de los padres a negar o fallar al informar de los conflictos experimentados por ellos. Estos hallazgos pueden servir para informar a los padres de cómo se van a sentir durante el primer año del diagnóstico y después del mismo. También se les puede informar de que durante este primer año, aunque pueden descender los problemas de ansiedad materna y el insomnio de las madres, pueden experimentar síntomas crecientes de depresión y los problemas familiares pueden hacerse más evidentes.

Die Trill (1989) señala por su parte, que cuando ambos padres trabajan juntos en la ardua tarea a la que han de enfrentarse, toda la familia se siente segura. Debido a los abrumadores sentimientos que surgen en el momento del diagnóstico y a la posible existencia de problemas conyugales previos a éste, el cáncer puede fomentar el distanciamiento de la pareja y amenazar la estabilidad del matrimonio. El cáncer infantil constituye un gran reto incluso para los matrimonios más estables. El futuro de la familia es ahora incierto y los padres han de encontrar fortaleza, no sólo para salir adelante ellos mismos, sino para salvar su matrimonio y su familia. No existe ninguna evidencia de que un cáncer infantil en la familia sea la causa de ruptura conyugal en una pareja previamente estable. Aunque puede facilitar la separación de los padres, en casos de discordia matrimonial previa al diagnóstico, también puede unirles más. 

Las madres solteras además de los problemas que conlleva un cáncer infantil, han de enfrentarse a la soledad, la falta de apoyo íntimo y de responsabilidad compartida, en momentos de una enorme angustia emocional. Solas han de hacer frente a su función como cabezas de familia en una situación de caos familiar, a las responsabilidades económicas y laborales, a las tareas del hogar, al aislamiento social, a la necesidad de proporcionar modelos adecuados de conducta a sus hijos, a las demandas que sus hijos imponen en ellas, a la soledad, y a la indecisión. Para poder sobrellevar estas cargas más eficazmente, estas mujeres, deben intentar frecuentar la compañía de otros adultos, evitar sobrecargar a sus hijos con responsabilidades innecesarias, evitar tomar decisiones impulsivamente, y tomarse tiempo libre del trabajo en la medida de lo posible. 

PRINCIPALES  PROBLEMAS  QUE  PRESENTA  LA  FAMILIA 

DEL  NIÑO  CON  CÁNCER :

En cuanto a los problemas familiares, Mónaco (1992) aborda cuales son los principales problemas que presenta la familia de un niño con cáncer:

· Acceso al mejor tratamiento médico para su niño. 

· La estabilidad de la familia, incluyendo apoyo para hermanos, poder con las tensiones y presiones del matrimonio, personales, comunicación familiar y económica. 

· Obtener la mejor calidad de vida posible y oportunidades para su niño afectado. 

Los problemas familiares son tan diversos como las familias que participan en el cuidado del niño con cáncer.  La participación en redes de ayudas de Instituciones, Fundaciones  o Grupos de Apoyo de enfermedades como el Cáncer Infantil,  es necesaria para el éxito del tratamiento del niño enfermo. 

· Problemas    Matrimoniales

Dahlquist y Czyzenski (1992) centran su investigación en el conflicto matrimonial, la forma en que cada cónyuge se enfrenta a la tensión de la enfermedad en el niño y qué papel juega en las relaciones de pareja, la mayoría de los estudios sobre el impacto en el matrimonio de una enfermedad crónica en un niño sugieren, que, mientras el índice de divorcio no se eleva necesariamente en estas familias, la satisfacción matrimonial es más baja (Hauenstein, 1990; Kazack, 1989 Sabbeth y Leventhal, 1984; Zimand y Wood, 1986). De hecho, los padres de pacientes con cáncer parecen tener una incidencia de divorcio ligeramente más baja que otras parejas (Foster, O'Malley y Koocher, 1981; Kemler, 1981; Lansky, Cairns, Hassanein, Werh y Lowman, 1978). Se ha demostrado que en familias de pacientes pediátricos con cáncer, la calidad de la relación matrimonial está significativamente relacionada con la actitud de afrontamiento de toda la familia (Kupts y Schulman, 1988; Kupts et al., 1984). En general, el concepto de compatibilidad matrimonial incluye estabilidad matrimonial, así como, adaptación matrimonial (Kelly y Conley, 1987). Centran su estudio en el conflicto matrimonial y no en la estabilidad matrimonial, ya que ésta puede existir, porque en el caso de enfermedad seria de un niño, las parejas pueden permanecer juntas por razones, tales como, mantener las ventajas del seguro de salud, tener dos adultos en la misma casa para cuidar de los innumerables problemas y evitar más cambios negativos en la vida del niño. Mientras las exigencias inherentes al cuidado de un niño, cuya vida está amenazada por la enfermedad (por ejemplo, separación forzosa, falta de tiempo libre, fatiga, presiones económicas) afectan inevitablemente a la adaptación matrimonial, proponemos que la forma en la que cada cónyuge reacciona y se enfrenta a la tensión de la enfermedad del niño, juega también un papel importante en las relaciones de pareja.

El período inmediatamente después al diagnóstico de cáncer en la infancia, implica tremendos trastornos en los aspectos emocionales y prácticos de la vida de cada miembro de la familia (Dahlquist  y Taub, 1991; Katz y Jay, 1984; Van Dongen-Melman y Sanders-Woudstra, 1986). Los padres deben adaptarse no sólo a la amenaza de muerte de su hijo, sino también a las rupturas diarias que acompañan a un régimen de tratamiento médico intensivo e incómodo, es decir, que implican hospitalización. La cooperación entre los cónyuges es crucial para arreglárselas en los intensos requerimientos de este período.

De tal manera que es necesario enfocarse en la interacción de los comportamientos de afrontamiento materno y paterno, y cómo estos han afectado al conflicto matrimonial.  Dos componentes del proceso de afrontamiento, el despertar afectivo y el estilo de afrontamiento de acercamiento-evitación pueden presentarse en un momento de agudo estrés familiar, poco después del diagnóstico de cáncer del niño. En su investigación, los autores predecían que parejas con niveles de ansiedad discrepantes, en el momento del diagnostico del niño, traerían consigo mayor conflicto matrimonial. Además creían que los niveles discrepantes de ansiedad, estaban relacionados con una habilidad decreciente a comprenderse y soportarse uno al otro en esta situación.  En segundo lugar, predecían que parejas con modos de afrontamiento discrepantes, específicamente, un padre evitando y otro acercándose a la información que hace surgir ansiedad, traen consigo mayor conflicto matrimonial, otra vez relacionado con la habilidad decreciente a comprenderse y soportarse uno al otro. Los resultados de este estudio, reflejaron la importancia de considerar la unidad matrimonial, cuando se evalúa la adaptación paternal durante el diagnóstico inicial altamente estresante y el período de tratamiento en el cáncer infantil. Las evaluaciones del padre a nivel individual han tenido un valor limitado para predecir el conflicto matrimonial. Sin embargo, cuando se consideraba la respuesta emocional  y el estilo de afrontamiento de ambos cónyuges, se ha obtenido una mejor predicción del conflicto matrimonial. Un examen de la correlación entre conflicto matrimonial y ansiedad y depresión paternal, reveló la relación esperada. Los padres que estaban más angustiados emocionalmente, es decir, más ansiosos o deprimidos, era más probable que revelasen también infelicidad en su matrimonio. Esta relación probablemente refleja, en parte, diferencias en los estilos de respuestas de los padres. Los padres que estaban más ansiosos de admitir su trastorno emocional eran también los que más revelaban problemas matrimoniales. Sin embargo, el nivel general de conflicto paternal daba cuenta solo de una porción de la discrepancia en el conflicto matrimonial.

La predicción del conflicto matrimonial ha mejorado significativamente cuando se ha considerado la discrepancia entre los niveles de ansiedad de los padres. Cuanto mayor era la diferencia en el nivel de ansiedad entre los padres, mayor era el conflicto matrimonial revelado. Este descubrimiento es consistente con observaciones clínicas que convierten la relación matrimonial tirante, cuando un esposo está altamente ansioso sobre la enfermedad del niño y el otro está solo minimamente apenado. Tales discrepancias en la ansiedad implican diferencias nupciales en la fase de valoración del afrontamiento, tal como lo definían Lazarus y Folkman (1984). Estas diferencias también pueden ser conceptualizadas como indicativas de problemas, en uno de los determinantes importantes de la adaptación matrimonial, que el consenso sobre los asuntos de importancia es fundamental para el funcionamiento de la pareja (Spanier, 1976). Así, si uno de los cónyuges percibe el diagnóstico de cáncer como una fuerte amenaza que requiere un afrontamiento, mientras el otro lo admite como una pequeña amenaza, es razonable que puede surgir dificultades en la comunicación, en el desarrollo de metas comunes o en el soportarse mutuamente.

Estos resultados difieren significativamente de estudios anteriores, que no encontraron evidencia de problemas matrimoniales en familias de niños con cáncer. Por ejemplo, Barbarin y cols. (1985) argumentaban que las dificultades matrimoniales no surgían pronto en el curso de la enfermedad del niño. Los padres no intentan hacer evidente una discordia matrimonial, porque ambos están trabajando juntos en el objetivo compartido de soportar la supervivencia del niño, o debido a un estrés enorme. Sin embargo, Eddy y cols. (1991) subrayan que si los padres no trabajan juntos afrontando la situación, la discordia es evidente incluso al principio del proceso. 

· Redireccionamiento    educacional    de    los    padres    tras    el    diagnóstico   en   el    niño

Cuando un niño es diagnosticado de cáncer, se ha visto que ocurren tantos cambios en la dinámica familiar y de pareja, donde suele preguntarse si la forma en que los padres siguen criando a este niño también se modifica. Según un estudio de investigación de Davies, Noll, Destefano, Bukowski y Kulkarni (1991) que abordan esta cuestión, estudian niños en remisión y un grupo control, y señalan que las áreas en las que los profesionales encuentran diferencias en la crianza de los niños y el grupo control son en la sobreprotección del niño, dificultades en educarlo, preocupaciones generales sobre él mismo, aumento de atención que recibe la alimentación del niño, y aumento de la probabilidad para dar explicaciones al niño mencionando las fuerzas sobrenaturales. Los padres y madres de los niños con cáncer informaron de una gran preocupación sobre la salud de su hijo y las madres indican que están preocupadas por su implicación con su hijo. Las madres de niños con cáncer dan más información de la sobreprotección que los padres. 

Hay varias explicaciones posibles para estos hallazgos: los profesionales pueden tener razón sobre estas familias, en los fenómenos que ellos observan de que los padres no son conscientes y así ellos no informan de sus conductas en las medidas del autoinforme, es concebible, que, hay cambios que ocurren en la relación padres-hijo, pero el estudio actual no evalúa suficiente número de familias para obtener diferencias significativas, quizás las respuestas del grupo control de padres estaban influenciadas por su conocimiento sobre el propósito de este estudio, y que ellos respondieran de manera empática con los padres de niños enfermos, y es concebible, que, los cambios en los padres ocurran en las fases más intensas del tratamiento, y que estas primeras alteraciones no permanezcan en los padres de los niños en remisión durante mucho tiempo o fuera del tratamiento. Esta posibilidad es la más factible en las observaciones clínicas de las familias tratadas con este problema. Estos resultados sugieren la necesidad de reexaminar las creencias que tienen los profesionales sobre los efectos del cáncer infantil en la crianza.
· Factores   Sociodemográficos,   Nivel   de   Funcionamiento   del    Niño  y  Problemas  Añadidos

Manne, Jacobsen, Gorfinkle y cols. (1993) investigan la permanencia de problemas añadidos entre niños bajo tratamiento del cáncer y exploran la relación de los factores sociodemográficos, nivel de funcionamiento del niño, y el tratamiento de los padres ante estas dificultades. Los resultados han indicado que ciertas dificultades añadidas estaban relacionadas con la edad del niño, nivel de funcionamiento, nivel socioeconómico de la familia y tratamiento de los padres. Tuvieron más problemas añadidos los niños más pequeños, los más funcionales y las familias con más bajo nivel socioeconómico. Ciertas dificultades añadidas están relacionadas con las actitudes educativas de los padres. Los mayores problemas añadidos los tienen los niños más pequeños y estos son dificultades durante los procedimientos de tratamiento, tales como, cuidados de la boca, otros tipos de cuidados higiénicos y exámenes físicos. Estos hallazgos, están de acuerdo con investigaciones anteriores que muestran que los niños más pequeños presentaban muchas molestias y eran menos cooperativos durante los procedimientos de tratamiento del cáncer intravenoso, punción lumbar, y aspiración de medula ósea (Jacobsen et al., 1990; LeBaron y Zeltzer, 1984). 

Los resultados de los autores anteriormente mencionados, están de acuerdo con Phipps y DeCuir-Whalley (1990), quienes encontraron que los niños más pequeños tenían más dificultades en tomar los antibióticos orales. Los estudios muestran que las complicaciones añadidas son más problemáticas entre los niños mayores y adolescentes que han tomado esteroides (Smith et al., 1979). Este hallazgo puede reflejar, la mayor importancia para el adolescente que para el niño más pequeño de los efectos negativos en la imagen corporal, asociados a la ganancia de peso que los esteroides pueden producir. 

El bajo nivel socioeconómico está relacionado con cancelaciones de citas y retrasos más frecuentes al asistir a las consultas externas con información, más tarde, de reacciones físicas negativas del tratamiento. Los padres que tenían un mayor apoyo tenían menos problemas añadidos, como se ha citado anteriormente. Este estudio está de acuerdo con otros que sugieren que el papel de la familia es muy importante en las complicaciones añadidas a otros regímenes de enfermedades infantiles (Anderson, Miller, Auslander y Santiago, 1981; Chaney y Peterson, 1989; Hauser et al., 1990). El estilo de apoyo de los padres está relacionado con una mayor cohesión familiar y menos conflicto, (aunque estas relaciones no han sido exploradas). El nivel de funcionamiento del niño y las complicaciones añadidas revelan dos interesantes relaciones: Primera:  los niños más activos físicamente tenían menos dificultades añadidas. Hay varias explicaciones para ello, una puede ser que los niños que estaban más dañados funcionalmente, pueden haber sido menos capaces de resistir durante el tratamiento. Otra explicación puede ser que los cuidadores se sienten menos críticos para prescribir tareas, cuando el niño está menos visiblemente enfermo. Investigaciones previas han sugerido que los padres que subestiman la seriedad de la enfermedad tienen más problemas añadidos (Goris, Markowitz y Lilienfeld, 1969).

· Ajuste   Familiar   y   Variables   Psicosociales

Overholser y Fritz (1990) realizan un estudio donde se subraya la importancia de las variables psicosociales en el proceso de ajuste familiar al cáncer infantil, incluso años después del éxito del tratamiento. Cuando se examina el estrés, se puede identificar ambos: el estrés a corto y a largo plazo. 

Los efectos a corto plazo del diagnóstico del cáncer en un niño son evidentes y graves, pero el diagnóstico también tiene un efecto inmediato y asolador en la familia (Lansky, 1985; Lindamood y Wiley, 1983). 

Los efectos a largo plazo son menos claros, aparentemente continúan, incluso cuando el niño sobrevive, cuando el tratamiento formal termina y el niño entra en la etapa de superviviente, los problemas de la familia no terminan mágicamente y la vida no vuelve automáticamente a la normalidad (Lansky, 1985). Aunque el ajuste global es frecuentemente satisfactorio (Fritz, Williams y Amylon, 1988), el estrés puede continuar por un extenso período (Lindamood y Wiley, 1983). Sabiendo el impacto a largo plazo, es vital comprender el proceso de adaptación implicado en la supervivencia.

Las reacciones de los padres a la enfermedad del niño estaban relacionadas con variables psicosociales.  La carga económica percibida, concerniente a los costos de la enfermedad y su tratamiento, estaba asociada con contratiempos en el trabajo de la madre, presumiblemente a causa de la necesidad de tener un tiempo suficiente de cuidados para el niño enfermo.  Un impacto negativo de la enfermedad en la familia y el funcionamiento social, está asociado con un reducido autoconcepto de sí, del niño. Aparentemente, cuando los padres experimentan infortunio social y desarmonía en el matrimonio, la autoestima del niño se afecta negativamente. Una falta de apoyo emocional, era asociada con un incremento de tensión emocional en los padres. También, padres que informaron de altos niveles de tensión emocional durante el tratamiento del niño, estaban más dispuestos a sentir y expresar rabia hacia el niño incluso después del éxito del tratamiento. Tales descargas de emoción negativa, pueden provenir de los déficits percibidos en la intimidad familiar y el apoyo emocional. Las relaciones entre la tensión personal y falta de apoyo emocional, está de acuerdo con las investigaciones de los factores de vulnerabilidad en la depresión (Brown y Harris, 1978), y subraya la importancia de tener un confidente durante el tiempo de tensión. Más importante, las puntuaciones en la maestría o escala de afrontamiento se encontró que estaban relacionadas con una diversidad de variables dependientes, incluyendo el manejo apropiado del niño enfermo y la capacidad para establecer y mantener lazos de apoyo emocional con otras personas. Los resultados sugieren que los estilos de afrontamiento de los padres durante el tratamiento, pueden tener implicaciones importantes para el funcionamiento psicológico y social de ambos, el niño y los padres, durante tiempo después de que el tratamiento termine. A causa de que investigaciones previas han encontrado que los estilos de afrontamiento de los padres son relativamente estables, en el curso de la enfermedad del niño (Kupst y Schulman, 1988; Kupst et al., 1982, 1984) y a causa de que el afrontamiento efectivo está asociado con relaciones maritales y familiares satisfactorias (Kupst y Schulman, 1988), focalizando en el desarrollo de ayuda a los padres, las habilidades de afrontamiento de estos, pueden tener efectos beneficiosos a largo plazo para ambos, niño y padres. La maestría y las habilidades de afrontamiento son vitales en el ajuste psicosocial de las familias que se enfrentan a enfermedades crónicas. 

Maestría quiere decir “implicación activa”  y requiere un sentido de fuerza y control, que no está disponible de pronto a los médicos, pacientes o sus familiares. Investigaciones previas han mostrado que mantener un sentido de control, es importante, para el ajuste de ambos niños y padres cuando afrontan el cáncer (Nannis et al., 1982). Sin embargo, ayudar a los padres de niños con cáncer a desarrollar habilidades de afrontamiento relacionadas con la enfermedad, es una intervención apropiada. La maestría de los padres, está significativamente relacionada con el ajuste de ambos padres y niño. Así como la familia afronta la enfermedad, tiene un impacto significativo en el resultado a largo tiempo.

· Falta   de   Apoyo   Social   y   Adaptación   Emocional  de  los  Padres  

Speechley y Noh (1992) evalúan si la tensión emocional continua de padres de niños supervivientes de cáncer, se asocia con niveles elevados de conflicto psicológico (ansiedad y depresión) en los padres. También evalúan el papel del apoyo social en moderar esta relación. Cuando los padres experimentan un nivel bajo de apoyo social es cuando se manifiestan más deprimidos y ansiosos que el grupo control de padres de niños sanos. El apoyo social parece ser más importante para las madres. Morrow y cols. (1984) encontraron correlaciones positivas entre las diversas fuentes de apoyo social y la adaptación psicológica para los padres con niños en tratamiento y para los que han terminado el tratamiento, sólo el apoyo de familiares, se correlacionaba significativamente con la adaptación de los padres. Kupst y Schulman (1988) encontraron en un estudio de veintisiete familias, con niños de seis a ocho años diagnosticados de leucemia y en remisión, que los padres definidos como "buenos afrontadores" tendían a tener mejores apoyos de los miembros familiares. Los resultados del estudio sugieren que, el apoyo social parece jugar un papel clave en determinar el alcance de las consecuencias psicológicas adversas, que tiene el ser un padre de niño superviviente de cáncer. La falta de apoyo social se relaciona con un riesgo de conflicto entre los padres, por lo tanto parece importante la provisión de apoyo después del cese del tratamiento, sobretodo en los padres que tienen nivel bajo de apoyo. 

El matrimonio es más protector para los padres que para las madres, y entre padres casados, la satisfacción matrimonial es también más importante para la salud mental de los padres que de las madres. Así parece que, para los padres tanto el apoyo específico ofrecido por el matrimonio como la percepción generalizada de apoyo social, son importantes para el bienestar psicológico, mientras que para las madres es más importante la percepción generalizada de apoyo.

Birenbaum y Robinson (1991), investigan y comparan las percepciones paternas de las relaciones familiares, antes y después de la muerte del niño, de dos formas: 

a) con  datos  de  padres  normales     y 

b) entre familias que utilizan la casa y el hospital para los cuidados terminales. 

Los principales descubrimientos de este estudio son que, los padres de un niño con cáncer terminal, revelan niveles significativamente más elevados de cohesión familiar y expresividad, entre los cuatro y doce meses después de la muerte, de lo que lo hacen los padres normales. Revelan significativamente menos conflicto familiar antes y durante el año que sigue a la muerte de su niño, de lo que lo hacen los padres normales. Y padres cuyo cuidado terminal del niño era en el hospital, presentaban niveles significativamente más elevados de cohesión familiar y expresividad,  y menos elevados de conflicto familiar tras la muerte de su niño, de lo que hacían los padres de familias que recibían el cuidado en casa o servicios de hospicio (son voluntarios que durante veinticuatro horas dan cuidados de enfermería en casa).

1.7  INTERVENCIÓN   PSICOLOGICA   PARA   PADRES

          QUE TIENEN HIJOS CON ENFERMEDAD TERMINAL
En la actualidad existe un sentir común entre los profesionales de la salud de que su actuación va dirigida a promover el bienestar integral de la persona, físico, psíquico y social, y que estas dimensiones son interdependientes y que toda intervención en un área afectará positiva o negativamente las restantes. 

Cuando una persona es diagnosticada de una enfermedad grave como el cáncer los demás aspectos de su vida se ven seriamente afectados y es necesario intervenir de forma integral para restablecer el máximo posible el bienestar integral, o sea, la salud; así como también proporcionar atención a su familia, ya que ésta de igual manera se ve afectado debido a la enfermedad de su familiar.

Al diseñar un modelo de intervención en el área psicológica para el niño (diagnosticado de cáncer u otra enfermedad terminal) y su familia habría que empezar distinguiendo entre dos tipos de intervención: 

· Intervención  preventiva,  con el propósito de evitar la aparición de  conductas desadaptadas o problemas emocionales que lleven a una pérdida de la salud o  a algún tipo de patología. 

· Intervención terapéutica con el propósito de evitar un incremento o consolidación de la problemática ya existente. 

Para poder definir  de forma operativa las intervenciones necesariamente se ha recurrido al concepto negativo de salud (problemas, patologías...), pero en el desarrollo del modelo los objetivos siempre expresarán la visión positiva de la salud,  promoción del bienestar o calidad de vida. Así mismo es importante aclarar que muchas veces ambos tipos de intervención utilizan métodos similares y es en el objetivo dónde claramente se establece la distinción. 

En el modelo de actuación se propone dar una especial importancia a la intervención preventiva, no sólo por el hecho de que  “prevenir es siempre mejorar que curar”, sino por la firme creencia, ya apuntada más arriba,  en la interdependencia de lo físico, psíquico y social. 

GRUPO  DE  APOYO  PARA  PADRES  DE  NIÑOS 

CON  ENFERMEDADES  TERMINALES.

En algunos países desarrollados cuentan con programas que ayudan a las familias y al enfermo a conducirse durante la fase de evolución de la enfermedad, logrando una estabilidad emocional necearía en ese proceso de crisis: tal es el caso de Cuba, en el cual el cáncer ocupa el segundo lugar como causa de muerte en los niños de 1 a 14 años, superado sólo por los accidentes y desplazando a las enfermedades infecciosas que ya han sido controladas. 

Debido a los logros y avances en su sistema de salud, en dicho país ya se puede enfocar la salud de una manera integral, tal como define la OMS
En 1987 fue creado en ese país el PROGRAMA NACIONAL DE CÁNCER INFANTIL, el cual tiene como tarea fundamental impulsar el desarrollo de la Oncopediatría Cubana,  para elevar aun más, los índices de supervivencia; donde la atención de los niños con enfermedades malignas se realiza exclusivamente en centros especializados, los cuales están diseminados por todo el país y es el Estado el que asume todos los gastos, que como se sabe son cuantiosos. 

Son muchas las formas en que los padres de niños con cáncer manejan el estresante impacto de esta enfermedad, siendo  una de las tácticas más comunes, la de buscar y hallar apoyo social en otros padres de niños con el mismo padecimiento, quienes han experimentado los mismos problemas y ansiedades y que representan una fuente de incalculable valor en lo que se refiere a compañerismo y apoyo. 

De tal manera que nace el  Grupo  de Apoyo de Padres de Niños con Cáncer:  Una luz en la esperanza,  bajo la dirección de la  Dra. Mercedes  Calderón  Sánchez,  quien es la  Presidenta del Grupo de Apoyo de Padres de Niños con Cáncer de Cuba, ya que como madre de un superviviente, (su hijo) quien  tuvo una enfermedad oncológica en la niñez  y al igual que todas las personas que pasan por esa situación, quedó marcada por ese proceso y por experiencia conoce que existen muchas razones para que los padres se unan con el fin de mejorar la situación  de sus familias. 

La Dra. Sánchez, por su condición de Psiquiatra infantil, hoy siente gran satisfacción al intentar unir a estas familias, para llevarles el amor y ese apoyo emocional que tanto necesitan, así como tratar de solucionar o aliviarles algunos de los problemas que confrontan, ya sea personal o colectivo, que les haya surgido con relación a la enfermedad de su hijo; lo que les  hace vivir con mayor ilusión. 

En estos momentos, tienen incorporados al Equipo de este Grupo, una trabajadora social y una psicóloga, quienes confeccionan las historias psicosociales de los niños ingresados y de los que asisten a las consultas externas, cuyos padres están interesados en participar. De esta forma conocen los problemas que en cada una de estas familias repercuten desfavorablemente producto de la enfermedad de su hijo. 

Se constata mediante entrevistas, en primer lugar, los problemas emocionales; con predominio de la depresión,  ansiedad y poca aceptación de la situación; también se detecta que existe una repercusión negativa en la situación económica familiar, debido a que deben afrontar los gastos de traslados, en ocasiones de lugares alejados, ausencias al trabajo, reforzar la alimentación del niño, etc. Otra preocupación generalizada es acerca de las dificultades para realizar el tratamiento ambulatorio por no existir un hogar de tránsito donde los niños puedan estar con su acompañante, para sólo ir al hospital el tiempo necesario. 

Este Grupo cuenta con la ayuda de donantes voluntarios, personas o entidades, como por ejemplo : la gerencia de la línea aérea Cubana de Aviación, concede pasajes gratis para los niños, que tengan que viajar en las fases de tratamiento y donde su situación familiar sea muy precaria, también el pasaje gratis del acompañante. 

Los trabajadores del sector turístico, con periodicidad realizan donativos de las propinas que reciben en divisas para la compra de citostáticos, por lo que se les dio a conocer el programa,  con lo que se logró sensibilizarlos   acerca de la importancia de mejorar la calidad de vida de estos niños y como resultado se han comprometido y están cumpliendo  la promesa de realizarles a los que se encuentran  hospitalizados una fiesta cada mes. También se ejecutan mejoras físicas de las salas hospitalarias, aportan útiles de aseo de uso individual y colectivo; les han regalado juguetes y también les han programado excursiones a centros turísticos con actividades infantiles. 

1.8  IMPORTANCIA  DE  LAS NESECIDADES  RELIGIOSAS  

Y ESPIRITUALES ANTE LA ENFERMEDAD.

Desde hace varios años en los cuidadores se desarrolla un concepto de necesidades espirituales que cubre parcialmente el dominio religioso.

Siendo el hospital el lugar habitual de residencia de los enfermos graves o en el final de su vida, el personal de enfermería se ha visto confiar el cuidado de los pacientes según una cercanía global, física, psíquica, espiritual. Según las publicaciones medicinales  y de enfermería,  el personal cuidador ha tomado ventaja en la conciencia de la  dimensión espiritual  y religiosa de los pacientes, después de haber tenido como objetivo principal el aspecto puramente medicinal de las enfermedades. Ante todo esta atención se ha volcado sobre la  transmisión de las peticiones religiosas a los ministros del culto.  Luego se ha ligado con la identificación y la respuesta que se debe dar a las necesidades espirituales de los enfermos, descubierto en el sentido más amplio y no restringido del aspecto religioso.
En 1968, la OMS.  publicó una guía para la dotación de un hospital con personal de enfermería. Margarita Paetznick, abordaba las necesidades espirituales en el cuadro del confort psicológico: en este campo, el rol del personal de enfermería consistía en «ofrecer al enfermo la posibilidad de recibir la  asistencia  del  ministro de su culto,  de  tener  acceso  a libros u objetos religiosos susceptibles de apoyo en la prueba".


En 1969, Virginia Henderson, en otro documento de la OMS, afirma que respetar las necesidades espirituales de los enfermos y asegurar que puedan satisfacerlas en todas las circunstancias hace parte de los cuidados de enfermería de base.  

La enfermera no debe perder jamás de vista que todo hombre está animado por un deseo innato de seguridad, de nutrición, de albergue, de vestido: de una necesidad de afecto y comprensión,   de  un  sentimiento  de  utilidad,  de  confianza  mutua  en  sus  relaciones 

sociales  y  que  es  así  en  la  persona  que  le asiste, enferma o con salud.


Todos los patrones a los que se ha hecho referencia,  influyen en el pensamiento  y en la conducta del paciente  en agonía y su familia.  Ello sirve  para poder  explicar  alguna de la amplia gama de reacciones que cualquier asistente  de un enfermo agonizante  pueda enfrentar y que puedan abarcar  desde una agradable aceptación hasta un miedo  petrificante, recalcando que no todos serán  igualmente  fervientes  devotos de  su religión  o filosofía de vida y pueden no haber pensado  en una clara  posición religiosa  agnóstica o ateísta.  Sin embargo, esto no quiere decir  que no tendrán necesidades religiosas.  El principal requisito en todos los pasos  es la privacidad, tranquilidad, bienestar  y el libre acceso  a la huida  y servicio religioso   tanto  como esa persona lo desee,  antes  que nada, un actitud  sensible  por parte de todos aquellos que cuidan  de los moribundos  y  de sus familias  y que puedan apoyar  y ayudar  a las personas como un ser  completo   mas que la escrupulosa atención a los detalles   de un  rito religioso  en particular.

Es importante  hacer notar  una diferencia  entre  las necesidades  espirituales  y religiosas de las personas en momentos  de enfermedad  y angustia,  a menudo,  la gente habla de satisfacer  las necesidades espirituales  del  paciente en agonía  cuando la discusión  indica  en  realidad  solamente  han  demandado  las necesidades  religiosas  de esa persona sin importar  cuales puedan ser .

En términos religiosos se  refiere  más a la necesidad  de poner en practica  la propia expresión natural  de la espiritualidad.  Esto  puede manifestarse  con la necesidad  de ver un sacerdote, de  solicitar un capellán, tener tiempo para meditar, rezar,  recibir los sacramentos,  etc. 

El termino espiritual :  se refiere a lo concerniente a  las ultimas consecuencias  y a menudo  es contemplado  como una búsqueda  de significado, los  aspectos espirituales pueden manifestarse a través de cuestionamientos  tales como  ¿por qué me sucedió esto a mi ?   ¿por qué  ahora ?  ¿qué  he  hecho  para merecerme  esto ? “no es justo” ¿qué soy ahora que me ha pasado  esto?  “Ya no me siento  una persona completa”...  estos cuestionamientos son mas espirituales que médicos  y pueden ser dirigidos a cualquier gente que se encuentre cerca. Cuando una persona está tratando  de encontrar algún significado  a una experiencia personal  mirará hacia muchas direcciones  empezando  con las cosas que lo han hecho encontrar un sentido al pasado,  esto puede ser su cultura  o que la persona ha desarrollado  una  filosofía de vida que ha dado  siempre  respuesta a lo que busca  y por tanto  le permite  enfrentarse, este acercamiento  filosófico puede que no tenga nada que ver con la religión, ni en su forma popular ni en su  manifestación ortodoxa, otros pueden expresar su creencia en Dios aunque nunca  se han manifestado   ni practicado  dentro de una religión  ortodoxa, pero que han  buscado  la llegada de una cura, la cual puede ser contemplada como una oportunidad concedida por Dios para  desahogar su ira,  para encontrar respuesta a sus cuestionamientos  una vez  que haya  establecido  la relación,  el familiar  de  la persona enferma podrá manifestar  varios síntomas de angustia espiritual :

· Sensación  de vacío  y  desesperanza. 

· Sufrimiento  intenso. 

· Sentimiento de culpa  o de vergüenza.

· Sentimientos no resueltos en relación a la muerte 

· Alejamiento de Dios, incapacidad para tener fe, romper con los lazos religiosos/culturales. 

· Ira  contra  Dios,  la  religión  y  el  cielo. 

Es por tal motivo, que surge la importancia, de que tanto el enfermo como la familia que lo rodea, sientan un confort y/o soporte espiritual, independientemente de cual sea la línea religiosa a la que pertenecen;  lo importante es el sentimiento de fe y esperanza,  pues mantiene viva la posibilidad de que el enfermo sanará. 
CAPITULO v -  METODOLOGIA


2.1   SUJETOS :

La muestra con la que se llevó a cabo la investigación fue de 35 padres, madres o responsables de niños/as que padecen enfermedades terminales (Insuficiencia Renal   o  Cáncer),  con edades entre 2 a 16 años, de ambos sexos  y que reciben educación escolar en la Escuela Especial Reinaldo Borjas Porras, dentro del Hospital Nacional de niños Benjamín Bloom.

Uno de los requisitos importantes en dicha muestra fue que se encontraran dentro del Hospital, velando por la salud de sus hijos(as),  sin importar la edad, condición económica, nivel académico  y/o lugar de procedencia  de los padres entrevistados.

Cabe enfatizar que la población total de menores ingresados en el Hospital por Enfermedad Terminal es de 116 (92 de cáncer y 24 de Insuficiencia Renal) de los cuales se seleccionaron como sujetos de investigación solamente a 35 padres o responsables de éstos (representando el 30%). 

Se decidió trabajar con esta muestra significativa, por diversos criterios que el tipo de investigación demandaba, como los siguientes :

· Retomar sólo a los padres o responsables de niños inscritos en la Escuela Especial Reinaldo Borjas Porras, beneficiándose de la educación académica que ahí proporcionan. 
· Padres o responsables de niños que se encontraban recibiendo Atención Médica y Tratamiento en el Hospital de manera permanente,  a diferencia de otros que sólo llegaban a consulta externa o Tratamiento una o dos veces a la semana. 

· Otro aspecto importante era  que los niños se encontraran con vida al momento de entrevistar a sus padres, ya que el total de niños varía por la mortandad,  producto de la evolución de su enfermedad.

· El ultimo criterio  fue realizar una investigación exhaustiva y completa, donde los resultados obtenidos fueran certeros y confiables para llegar al Diagnostico preciso de los efectos que  vivencian los responsables de  estos menores; y de esta manera diseñar la Propuesta de Tratamiento, orientada a minimizar  los  índices de inestabilidad emocional en los familiares que acompañan al enfermo.

2.2   INSTRUMENTOS :

Los instrumentos utilizados fueron elaborados por las investigadoras, orientados a recabar la información pertinente,   siendo los siguientes :

· GUIA  DE  ENTREVISTA : 

La  cual  consta  de  tres  partes : 

Primera:  Datos personales del entrevistado.

Segunda: Cedula de identificación problemática del niño, donde se trataba de recoger la información general sobre el paciente y su enfermedad.

Tercera: Datos específicos, con un formato estructurado de 10 preguntas abiertas, lo que permitió un conocimiento de cómo les afecta a los padres la enfermedad de sus hijos.        (Ver Anexo Nº  1,   páginas 207 –  211).

· CUESTIONARIO DE ESTADOS EMOCIONALES : 

El cual está constituido por 20 preguntas cerradas que poseen diversas opciones de respuesta para seleccionar;  dicho instrumento exploró los efectos psicológicos (Depresión, Estrés, Ansiedad, Enojo, Miedo, Ambivalencia afectiva, Sentimientos de Culpa, etc.) que se producen en familiares o responsables de pacientes con enfermedad terminal,  y  la manera en que sobrellevan sus experiencias dolorosas.     (Ver  Anexo  Nº  2,   páginas 212 – 217).

· GUIA DE OBSERVACION : 

La cual permitió captar las diversas reacciones tanto conductuales como emocionales de los padres o responsables al momento de entrevistarlos y aplicarles el cuestionario,  que se divide en  tres  categorías :   Aspecto  físico,  Comportamiento  verbal   y   Comportamiento  no  verbal  del  entrevistado.     (Ver Anexo Nº  3,   paginas 218 – 219).

Estos instrumentos fueron presentados a un criterio de tres Jueces para su validación, quienes son Profesionales con un amplio conocimiento sobre el tema; ya que se consideraba  que al someterlos a una revisión por parte de personas expertas en el campo de la Asistencia Psicológica, se obtendrían aportes sustanciales para la estructura de los instrumentos definitivos, con el fin de enriquecer  los  resultados  de  la  investigación.    

2.3   PROCEDIMIENTO :

Para la realización  de esta  investigación se siguieron los pasos que a continuación se describen:                

· En un primer momento, establecer un contacto con el Docente Director, para solicitarle que orientara el proceso de tesis, a través de asesorías que fueron constantes mientras duró dicho proceso.

· Elaboración de diversos temas que despertaban interés en ser explorados por las investigadoras,  para luego poder seleccionar uno de ellos en base a los criterios de : viabilidad,  accesibilidad,  factibilidad,  y ser un aporte que contribuya al equilibrio emocional de las personas entrevistadas.

· Posteriormente realizar el contacto con la institución donde se desarrolló la investigación, específicamente con la Directora de la Escuela  Especial Reinaldo Borjas  Porras,  del  Hospital  Nacional  de  niños Benjamín Bloom, para solicitarle el acceso de entrevistar a los padres o responsables de niños hospitalizados por padecer de una enfermedad terminal y que se benefician de la educación académica brindada en dicha escuela.

· Al obtener una respuesta favorable por parte de la Directora a la petición planteada, se procedió a elaborar el Protocolo de Investigación para ser presentado y aprobado por el Coordinador General de Procesos de Graduación.

· Dicho Protocolo sirvió de base para la elaboración del Anteproyecto,  el cual contenía doce apartados, entre los que se encontraban: Introducción, Justificación, Objetivos, Marco Teórico, (siendo una construcción de información bibliográfica y webgrafica en un orden lógico y secuencial, que contempla conocimientos importantes sobre los componentes de la investigación, tales como : definición de salud, enfermedad terminal, el cáncer y la insuficiencia renal, la familia o quienes rodean al enfermo, efectos psicológicos y consecuencias sociales que se producen en los familiares de un enfermo terminal, intervención psicológica para dichos familiares y la importancia de las necesidades religiosas y espirituales),  también  en este Anteproyecto  se  planteaba  la  Metodología  a  seguir  en  la  Investigación, el Plan de Análisis de los Resultados,   Recursos,  Presupuesto, Cronograma de  Actividades,  Referencias  Bibliográficas   y  Anexos.

· Además otro elemento indispensable para la concretización de la investigación, fue la elaboración de los instrumentos a aplicar en la muestra seleccionada, los cuales luego de estar sometidos a un criterio de jueces para su validación, fueron aplicados en el siguiente  orden: 

La GUÍA DE ENTREVISTA  se  realizó  en  primer lugar, porque por medio de ella se obtuvieron los Datos Personales (como edad, sexo, estado civil, religión, nivel académico, ocupación, etc.)  de los padres, madres o responsables  de  los  niños/as  hospitalizados,   además  los  Datos generales del paciente  (edad,  sexo,  diagnostico de la enfermedad,  fecha del diagnostico  y  tiempo de estar ingresado el niño en el Hospital);   así como también los Datos específicos que formaban elementos necesarios de información para analizar la situación familiar, como consecuencia de las diferentes etapas que se enfrentan en el proceso de la enfermedad.

El segundo instrumento que se aplicó es el CUESTIONARIO DE ESTADOS EMOCIONALES, ya que a través de él se evaluaron los Indicadores Psicológicos experimentados por los progenitores o responsables de los menores.

Es importante mencionar que la TÉCNICA DE OBSERVACIÓN estuvo implícita en los instrumentos antes mencionados, ya que a través de ésta se evidenciaron todos aquellos aspectos que no eran brindados verbalmente por los entrevistados.

· La aplicación de estos instrumentos permitió la realización del Análisis e Interpretación de los Resultados obtenidos,  para ello se elaboró previamente un cuadro de vaciado de cada uno de los instrumentos,    (Ver  anexos   Nº  4,   5,   6   y   7,    Págs.   220 – 281.)

· Con base al Análisis se procedió a la elaboración de la Propuesta de Tratamiento que incluye alternativas orientadas a ayudar a las personas entrevistadas a sobrellevar el proceso de crisis que enfrentan como consecuencia de la enfermedad de sus hijos/as.   

· Una vez  realizado todo lo anteriormente descrito, se procedió a la elaboración de la Memoria Final,  para pasar a la última fase que es la Defensa o Exposición del tema.
CAPITULO  vI

ANALIS  E  INTERPRETACIÓN DE RESULTADOS.


En el mundo es alarmante el panorama de carencias y desigualdades de la distribución de recursos, y El Salvador no es la excepción, ya que en su proceso histórico se ha desenvuelto en infinidad de dificultades tanto en su Desarrollo Social, Económico y de Salud, ocasionando así heridas Físicas, Psicológicas y Sociales, que vienen a afectar directamente a los más desprotegidos.

Al referirse específicamente al área de Salud, la cual es definida por la Organización Mundial de la Salud (OMS) como  “un estado de completo bienestar físico, mental y social, y no solamente la ausencia de afecciones  o  enfermedades”,   considerada además como uno de los derechos fundamentales que todo Ser Humano debe gozar, cualquiera sea su religión, ideología política, raza, condición económica o social, pues le permite tener un equilibrio físico y psicológico,  y poder desarrollar las actividades de la vida diaria de una manera satisfactoria.  

Pero en muchas ocasiones, hay personas que no disfrutan de ese estado de plenitud, porque experimentan alguna enfermedad, la cual repercute no sólo a nivel personal,  sino también familiar, e incluso laboral o académico.  En el caso de ser un niño el que la experimente, los efectos inciden además en las personas que lo rodean: su familia, ya que con ella convive directamente.  

Es por esta razón que nace el interés de investigar y analizar los Efectos Psicológicos que se producen en los Familiares de Niños con Enfermedades Terminales, desde la perspectiva de la Psicología Clínica, ya que ésta puede contribuir directamente con dicha problemática, a través de adoptar una Actitud Interpersonal Sensible y Humana ante el dolor que les aqueja; porque se sabe que la presencia de una enfermedad tanto aguda como crónica, representa un cambio en el funcionamiento de la familia para adaptarse a esta nueva situación, por tanto ponen en marcha sus Mecanismos de Autorregulación, que les permite seguir funcionando de manera mas o menos adecuada; a pesar de ello cuando la cronicidad de la enfermedad sobrepasa los mecanismos de autorregulación, se puede producir un importante impacto, tanto positivo como negativo, el cual está determinado por factores relacionados con la misma enfermedad, con el entorno social y con la propia historia personal del enfermo, su personalidad, el tipo de relaciones familiares que tiene, así también las experiencias que ha tenido la familia   en   casos   similares   y   cómo   ha   reaccionado   ante   ellos.  

Sin  embargo el impacto de la enfermedad puede controlarse, disminuirse o evitarse,  según  sea  el caso,  a través  del cuidado  que  le prodiga  la  familia  al enfermo.

En este sentido la investigación fue realizada en el  HOSPITAL  NACIONAL  DE NIÑOS BENJAMÍN BLOOM, gracias a la colaboración del Director de esa Institución, la Directora de la Escuela Especial Reinaldo Borjas Porras   y  por supuesto la participación de Padres o Responsables de Niños(as) ingresados que están recibiendo Tratamiento por padecer de una Enfermedad Terminal, ya sea Cáncer o Insuficiencia Renal y que además se benefician del Proceso  Educativo   proporcionado en dicha Escuela.

Por tal motivo en este apartado, se explican y analizan los diversos factores que se encuentran involucrados en este tema, a través de la implementación de 2 Instrumentos, los cuales indagaban sobre las diferentes reacciones que han vivido los Padres a consecuencia de enfrentarse a la Enfermedad Terminal de sus Hijos(as), y también las diversas alternativas que han implementado para sobrellevar sus experiencias dolorosas.

De tal manera que se hace necesario en primer lugar, mencionar las características de los sujetos de la muestra investigada, que son las siguientes :

El sexo Femenino fue el que predominó (91%), donde el estado civil que mantiene la mayoría es el de Casada (60%), con un nivel académico que llega hasta los niveles de Básica (51%),  desempeñándose un porcentaje del 73% a los Oficios Domésticos, bajo el rol de Madres que cuidan a sus hijos(as) enfermos(as) tanto en la casa como en el Hospital(82%), además se encuentran abuelas que fungen dicho rol (9%), lo cual viene a reflejar que el sexo femenino es el que generalmente le toca responsabilizarse del cuidado del hogar  y de los niños.

En relación a las edades de los Padres o Responsables que fueron entrevistados, se denotó que la persona más joven cuenta con 17 años de edad  y la de mayor edad con 54 años, pero es importante enfatizar que el porcentaje más alto oscilaba entre las edades de 25 a 35 años (49%), incluyéndose a ambos sexos.

Además es importante mencionar los lugares de procedencia, de donde vienen los Padres para que sus hijos(as) reciban el Tratamiento Medico en el Hospital Bloom, presentándose  un  porcentaje  significativo  del  36%  de  la  zona central (San Salvador), pero también hay personas que se desplazan de los restantes Departamentos  del país (conformando un 61%),  incluso de la República de Guatemala (3%), todo con el propósito de ayudar a restablecer la salud de sus hijos y mejorar su calidad de vida y estabilidad, que ha sido quebrantada por el largo proceso que conlleva la enfermedad.   

También otro aspecto que debe señalarse dentro de las características de los entrevistados, es lo concerniente a la Religión que profesan, donde se obtuvo lo siguiente:                                                                                                                    La Religión Católica es practicada por el 48%,  seguidamente está la Evangélica con el 20%,  y otras religiones como Asambleas de Dios (9%), el Príncipe, Bautista y Adventista (3%  cada una); aunque también se presentó otro porcentaje del 14%  que manifestó no pertenecer a ninguna religión.

A  continuación  se  muestran  los  cuadros  y  sus respectivos  gráficos :  #  1, 2, 3, 4, 5, 6, 7  y  8,  que representan ampliamente lo anteriormente mencionado 

Cuadro # 1:  PORCENTAJE DE SEXO DE LAS PERSONAS ENTREVISTADAS
	CRITERIO
	FRECUENCIA
	%

	Femenino 
	32
	                  91 %

	Masculino
	  3
	     9 %

	TOTAL :
	                    35
	               100 %
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Cuadro # 2:  PORCENTAJE DEL ESTADO CIVIL DE  LOS  ENTREVISTADOS

	CRITERIO
	FRECUENCIA
	%

	Casado(a)
	21
	60 %

	Acompañado(a)
	10
	29 %

	Soltero(a)
	 4
	11 %

	TOTAL :
	                  35
	                100 %
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Cuadro # 3:  PORCENTAJE DEL NIVEL ACADEMICO DE LOS ENTREVISTADOS
	CRITERIO
	FRECUENCIA
	%

	Básica
	                    18
	51 %

	Bachillerato
	8
	23 %

	Ninguno
	8
	23 %

	Universidad
	1
	  3 %

	TOTAL :
	                   35
	              100 %
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Cuadro # 4:  PORCENTAJE  DE  OCUPACIÓN  DE  LOS  ENTREVISTADOS

	CRITERIO
	FRECUENCIA
	%

	Ama de Casa
	                  26
	                 73 %

	Albañil
	2
	6 %

	Motorista
	1
	3 %

	Empleada
	1
	3 %

	Costurera
	1
	3 %

	Cosmetóloga
	1
	3 %

	Secretaria
	1
	3 %

	 Estudiante
	1
	3 %

	Docente
	1
	3 %

	TOTAL :
	                  35
	                100 %
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Cuadro # 5:   PORCENTAJE  DE PARENTESCO  DE  LAS PERSONAS
                                ENTREVISTADAS  CON  EL  PACIENTE.

	CRITERIO
	FRECUENCIA
	%

	Madre
	                  29
	                 82 %

	Abuela
	3
	9 %

	Padre
	2
	6 %

	Tío materno
	1
	3 %

	TOTAL :
	                 35
	               100 %
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Cuadro # 6:   PORCENTAJE  DE  EDAD  DE  LOS  ENTREVISTADOS

	CRITERIO
	FRECUENCIA
	%

	17 – 24  años
	5
	14 %

	25 – 30  años
	9
	26 %

	31 – 35  años
	8
	23 %

	36 – 42  años
	7
	20 %

	48 – 54  años
	6
	17 %

	TOTAL :
	                 35
	                100 %


Grafico  # 6.

[image: image6.wmf]PORCENTAJE  DE  EDAD 

DE  LAS  PERSONAS  ENTREVISTADAS

20%

23%

26%

14%

17%

17 – 24  años

25 – 30  años

31 – 35  años

36 – 42  años

48 – 54  años


Cuadro # 7:   PORCENTAJE DE LUGAR DE PROCEDENCIA DE  LOS ENTREVISTADOS

	CRITERIO
	FRECUENCIA
	%

	San Salvador
	                  13
	                  36 %

	Sonsonate
	4
	                  10 %

	San Vicente
	3
	9 %

	Ahuachapan
	3
	9 %

	La Paz
	2
	6 %

	San Miguel
	2
	6 %

	Santa Ana
	2
	6 %

	Usulutan
	2
	6 %

	La Libertad
	1
	3 %

	Chalatenango
	1
	3 %

	Cuscatlan
	1
	3 %

	Guatemala
	1
	3 %

	TOTAL :
	                 35
	               100 %
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Cuadro # 8:   PORCENTAJE  DE  RELIGIÓN  DE  LOS  ENTREVISTADOS

	CRITERIO
	FRECUENCIA
	%

	Católica
	                  17
	                 48 %

	Evangélica
	7
	                 20 %

	Ninguna
	5
	                 14 %

	Asambleas de Dios
	3
	9 %

	El Príncipe
	1
	3 %

	Bautista
	1
	3 %

	Adventista
	1
	3 %

	TOTAL :
	                 35
	               100 %
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Es notable, luego de lo anterior, que la responsabilidad laboral y emocional se encuentra recargada en la Mujer, ya que cultural e históricamente se ha tendido a señalar su inferioridad, ocupando una posición subordinada respecto al Hombre,  estando siempre obligada al trabajo domestico, el cual no es remunerado a pesar de realizar diversas tareas rutinarias (como hacer la limpieza, cocinar, lavar, planchar, cuidad a los hijos, llevarlos a la escuela, etc.)  y  sujeta a horarios rígidos.

Anudado a dichas actividades domesticas, estas mujeres entrevistadas, tienen el deber de velar por la salud de sus hijos, quienes requieren de un cuidado especial acompañado de un nivel afectivo mayor, en comparación a otras madres que tienen a sus hijos sanos.

Sin embargo, los Hombres entrevistados que aunque fueron un porcentaje mínimo (9%), están concientes de la responsabilidad para con su familia, es por ello que ayudan a su pareja en la labor de cuidar a sus niños enfermos, lo cual contribuye al restablecimiento de la salud de los pequeños, quienes a su vez sienten el apoyo, seguridad y afecto de ambos progenitores.   De tal manera, estos padres conforman un modelo que debería ser imitado por otros padres de familia que dejan toda la carga a su compañera de vida. 

Con el objetivo de tener un panorama más completo de las dificultades que estas Madres y Padres atraviesan, producto de la Enfermedad Terminal de sus pequeños, se hizo necesario conocer también las características que poseen éstos, por tal motivo fue importante contar con una CEDULA DE IDENTIFICACIÓN PROBLEMÁTICA DE LOS NIÑOS, en la cual se destacan  los siguientes elementos :

Sus  edades oscilan entre los 2 a 16 años, pero el porcentaje que obtuvo mayor índice de frecuencia  son las edades contempladas entre los 2 a 5 años, siendo el sexo Masculino el que sobresalió  con un 57%  sobre el Femenino (43%), pero ambos sufren diferentes enfermedades que además de afectarles física y emocionalmente, repercute sobre los familiares más cercanos que los rodean y cuidan.  En este sentido se obtuvo mayor incidencia de niños que padecen diversos  tipos de  Cáncer,  el cual recibe su nombre médico especifico, de acuerdo a la parte del cuerpo u órgano donde se encuentra localizado, destacándose así un porcentaje alto del 57%  sobre el Diagnostico de Insuficiencia  Renal  Crónica  que se presenta en el  43%  de los niños.

Con respecto al año en que se recibió el Diagnostico de cualquiera de las enfermedades anteriores, se ha observado mayor número de niños diagnosticados en los años  2,004  y  2,005, con un porcentaje del 66%.  Además existe un porcentaje de casos del 9%  donde se ha prolongado la enfermedad por mucho tiempo, ya que recibieron el Diagnostico hace 10 años  y  de  igual  manera  han  permanecido en Tratamiento en el Hospital Bloom,  después  de  haber  sido  remitidos por diversos Centros Hospitalarios, como Hospitales de Cabecera (63%)  Médicos Particulares (17% )   y  Unidades de Salud (11%).

Para ampliar los resultados obtenidos en dicha Cédula, a continuación se presentan los cuadros y gráficos: # 9, 10, 11, 12, 13 y 14,  que reflejan los diferentes elementos identificadores de los niños :    

Cuadro # 9:   PORCENTAJE  DE  EDAD   DE  LOS  NIÑOS

	EDAD
	FRECUENCIA
	%

	2 – 3 años
	9
	26 %

	4 – 5 años
	6
	17 %

	6 – 7 años
	4
	11 %

	8 – 9 años
	4
	11 %

	10 – 11 años
	8
	23 %

	12 – 13 años
	1
	 3 %

	14 – 16 años
	3
	 9 %

	Total
	                 35
	               100 %
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Cuadro # 10:   PORCENTAJE   POR   SEXO   DE  LOS  NIÑOS
	SEXO 
	FRECUENCIA 
	%

	Masculino
	20
	57 %

	Femenino 
	15
	43 %

	Total 
	35
	100 %
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Cuadro # 11:   PORCENTAJE  DEL DIAGNOSTICO  DE  ENFERMEDAD  DE LOS NIÑOS 
	DIAGNOSTICO
	FRECUENCIA
	%

	Insuficiencia  Renal  Crónica
	15
	43 %

	Tumor  Cerebral 
	5
	14 %

	Leucemia Linfocitica Aguda 
	4
	11 %

	Retinoblastoma
	2
	5 %

	Neuroblastoma  

(Tumor  Canceroso  en el Estómago)
	1
	3 %

	Tumor Canceroso  en el Corazón
	1
	3 %

	Sarcoma (Tumor  en la Ingle  Derecha ) 
	1
	3 %

	Tumor en el Tálamo 
	1
	3 %

	Meduloblastoma

( Tumor en la Cabeza ) 
	1
	3 %

	Bastota, Trauma Cerebral 

(Cáncer  en Hígado y  Huesos)
	1
	3 %

	Anemia Falciforme  Crónica  Genética 
	1
	3 %

	Tumor  en el Colón 
	1
	3 %

	Tumor  en el rostro  y  ojo (izquierdo)
	1
	3 %

	Total
	35
	100 %
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Cuadro # 12:     PORCENTAJE  DEL  AÑO  DEL  DIAGNOSTICO
                DE  LA  ENFERMEDAD  DE  LOS  NIÑOS.
	AÑO 
	FRECUENCIA 
	%

	1995 – 1999
	3
	  9 %

	2000 – 2001
	4
	11 %

	2002 – 2003
	5
	14 %

	2004 – 2005
	                  23
	66 %

	Total 
	                  35
	100 %
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Cuadro # 13:   PORCENTAJE DEL TIEMPO   DE   ESTAR    EN   TRATAMIENTO
                                 E   INGRESO  REGULARMENTE  EN  EL  HOSPITAL

	AÑO  DE  INGRESO 
	FRECUENCIA 
	%

	1995 – 1999 
	3
	9 %

	2000 – 2001 
	3
	9 %

	2002 – 2003 
	7
	                20 %

	2004 – 2005 
	                  22
	                62 %

	Total 
	                 35
	              100 %
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     Cuadro # 14:   PORCENTAJE   DE   INSTITUCIONES   QUE   REFIRIERON  NIÑOS

                        TERMINALES  PARA SER ATENDIDOS EN EL HOSPITAL  BLOOM

	CRITERIOS 
	FRECUENCIA 
	%

	Referencia de Hospital
	22
	63 %

	Referencia  de Médico Particular
	6
	17 %

	Referencia  de Unidad de Salud
	4
	11 %

	Iniciativa  Propia
	3
	  9 %

	TOTAL
	35
	100 %
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Al valorar la  realidad que vivencia un gran porcentaje de niños terminales en el Hospital Bloom, y que son diagnosticados a temprana edad, puede decirse que se encuentran limitados en su desarrollo y crecimiento, en comparación a otros niños, ya que no pueden realizar ciertas actividades normales de su edad, pues al estar enfermos y postrados en una cama recibiendo un tratamiento, muchas veces doloroso, pueden experimentar sentimiento de abandono debido a las numerosas hospitalizaciones,  y además de los efectos físicos y psicológicos (miedo, enojo, tristeza, angustia, etc.) que la enfermedad le produce, el niño tiene que luchar contra los efectos del tratamiento que recibe y además contra la marginación por su padecimiento de otras personas que tienen concepciones erróneas sobre enfermedades terminales.

Mientras que el niño enfrenta los efectos físicos y psicológicos de la enfermedad, sus padres están librando sus propias batallas con la Negación, Ira, Miedo, Impotencia, Angustia, Sentimientos de Culpa y de Soledad.  Usualmente se sienten culpables de no poder cambiar la realidad del niño y de no protegerlo de esta enfermedad insidiosa,  como resultado se vuelven sobreprotectores en su desarrollo  físico, psicológico  y  social.  

Luego  de haber  descrito  las Características  de los Padres y sus Hijos  se  procedió  a la Información Especifica  de los Instrumentos, donde se pudo  constatar que existió una similitud en la Información  recabada en estos, lo cual reafirma que existe  Veracidad   en lo que expresaron los Padres entrevistados,  lo que a su vez fue corroborado por las Investigadoras  a través  de  la Observación   en cuanto a  las Conductas  y  Actitudes  que reflejaron.

Por  consiguiente se procedió a conocer cuáles fueron las Manifestaciones   Psicológicas  que han experimentado  desde el momento  de recibir  el Diagnostico de la Enfermedad de sus pequeños  y en todo el Proceso  del Desarrollo de ésta, reflejándose un nivel alto de Ansiedad  en 31 sujetos,  seguido por  Depresión  en 29 sujetos   y  Estrés que solamente lo han  vivenciado  25  sujetos   (Ver  cuadro  y  grafico  # 15.)

Estas tres Reacciones Psicológicas mencionadas anteriormente se presentan en el Enfermo Terminal, lo cual produce  un fuerte impacto  emocional   en cada uno de los miembros del Grupo  familiar,  que de igual manera en el paciente, se  traduce  en Ansiedad, Depresión y Estrés, que se consideraba estuvieran presentes en los Padres como respuestas  necesarias para la aceptación de la Enfermedad  y la Muerte de sus hijos, pues esto les ayuda a que no se alteren severamente  los cuidados que deben brindársele  al paciente.

Al  hablar  de la Ansiedad, es importante resaltar que es una emoción común que está presente de forma distinta desde la infancia  hasta  la muerte, y que se produce cuando la persona se enfrenta  a una situación percibida como amenazante.  La ansiedad se puede expresar de manera diferente y muchas veces sus síntomas son tan intensos. En el caso de las personas entrevistadas, ésta es producto de saber que su hijo puede morir, concretándose así en Miedo y manifestándose en: Preocupación, Nerviosismo, Incapacidad para enfrentarse  a la situación, Temblor o Paralización,  Tartamudeo, Inquietud, Querer escapar o huir de la situación, Sudoración, Salivación excesiva o boca seca, Palpitaciones  aceleradas del corazón, Dificultad  para respirar, Mareos, Sensación  de desmayo, Molestias en el estomago, Diarreas o Vómitos, Angustia, etc., ésta última depende de las vivencias desagradables  que se hayan tenido anteriormente, así como de las peculiaridades de Personalidad, mostrando Intranquilidad, Desesperación que repercute en la disminución del apetito, sueño  y dificultad  para realizar las actividades diarias con normalidad.

El  segundo  Síntoma reflejado  fue la Depresión, que surge en los Padres  ante la Vivencia  de Perdida de la Salud  de sus hijos, la cual  muestra síntomas como los siguientes: Tristeza, Sentimiento de Abatimiento, Culpa, Infelicidad y Auto desprecio, Apatía, Negativismo, Pesimismo, Falta de expectativas, Dificultad  para conciliar  el  sueño, Disminución o Aumento  del  Apetito, Dependencia  Afectiva hacia otras Personas, Desmotivación  en cuanto  al arreglo e higiene  personal   y  Desinterés de relacionarse  con otras  personas.

El último  síntoma encontrado  fue  el  Estrés, que  se manifiesta en los padres por un Conjunto de Reacciones ante la situación que están viviendo, provocando una exigencia a las capacidades Psicológicas y Físicas que se producen  en el organismo, ya que este acontecimiento doloroso amenaza el equilibrio  emocional  de estas  personas, y su organismo  tiende a reaccionar  con una variedad  de respuestas especificas, entre las que se puede mencionar: Irritabilidad e Impaciencia, Desencanto con la vida, Perdida de interés o entusiasmo  en  actividades que antes se disfrutaban, Sentimientos negativos de inutilidad respecto al ritmo de vida y la persona se siente menos eficaz de lo que piensa que debería ser.  Se produce  un Decremento  del Periodo  de Concentración  y Memoria (a corto y largo plazo);  Aumento  de la Distractibilidad,  Frecuencia de errores en actividades que  efectúan,  Deterioro  de  la Capacidad de Organización y Planificación, Confusión o Desorientación al  finalizar  actividades  diarias.

También se puede  llegar  a consumir algún tipo de medicamentos, drogas, tomar alcohol o fumar,  para  ayudar  a manejar  la situación estresante;  se  presentan   Conflictos  familiares o laborales, Bajan los niveles de energía  (la vitalidad se pierde y entra el Cansancio, Agotamiento, Fatiga),  Aumento de Tensión Física (disminuye  la Capacidad de Relajación provocando Dolores Musculares de Cuello  y de Cabeza)  y Alteraciones de los patrones de sueño.   Es necesario resaltar  que el  Estrés experimentado por un familiar de un enfermo  terminal  puede ser muy alto, pero esto variará en cada  persona en intensidad  o aparición  y en la manera de reaccionar   y  enfrentarse  a este síntoma   (Ver cuadro  #  16).

De igual forma es importante mencionar otras reacciones que se manifiestan en los padres y que presentaron niveles de frecuencias elevadas tales como:  Sufrimiento,  Desesperanza, Cuestionamiento de Creencias, Impotencia, Lastima,  Incertidumbre,  Pesadillas,  Cambios en el Estilo de Vida,  Frustración, Resentimiento  y  Enojo;  sin embargo  se encontraron  síntomas  con niveles  bajos  pero que de igual manera es importante  mencionar:  Negación  donde se evita la amenaza de  la Vivencia  Dolorosa,  y  los familiares  se  aferran   a la imagen de la realidad  previa.

Solo una entrevistada expresó que en muchas ocasiones ha deseado  renunciar  al tratamiento  de su hijo al sentirse cansada de la carga  emocional  y la Falta  de  Apoyo  de su esposo;  y de igual manera que el porcentaje mínimo de mujeres solteras entrevistadas (11%), tiene que enfrentarse a la Soledad, a la Falta de Apoyo  Intimo  y  Responsabilidad Compartida de un compañero, en momentos de una enorme Angustia  Emocional,  y sola tiene que hacerle frente  a su función como Cabeza del Hogar (en una situación de caos familiar), a las Responsabilidades económicas y laborales, a las tareas domesticas, al Aislamiento  Social   y  a la Necesidad de proporcionar modelos adecuados de Conductas  a sus hijos  y  a  las demandas  que estos imponen  en ellas,  por lo que  evitan tomarse  de algún tiempo libre  para descansar  y distraerse (Ver cuadro  # 17   y  grafico  # 16).

   Cuadro # 15:    REACCIONES   PSICOLÓGICAS   EXPERIMENTADAS   DESDE
                   EL MOMENTO EN QUE  RECIBIERON  EL DIAGNOSTICO  DE  LA

                         ENFERMEDAD  DE  SUS  HIJOS  LAS PERSONAS ENTREVISTADAS

	REACCIONES
	FRECUENCIA

	Ansiedad
	31

	Depresión 
	29

	Estrés 
	25
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       Cuadro # 16:    REACCIONES   PSICOLÓGICAS   EXPERIMENTADAS DESDE

                                 EL  MOMENTO  QUE RECIBIERON  EL DIAGNOSTICO DE  LA  

                                 ENFERMEDAD  DE  SUS HIJOS

	REACCIONES


	FRECUENCIA

	Tristeza
	7

	Sentimiento  de Abatimiento
	6

	Llanto  Frecuente   
	4

	Problema de  concentración 
	3

	Se distrae fácilmente 
	3

	Confusión 
	2

	Fatiga 
	2

	Dolor de cuello 
	2

	Angustia 
	2

	Evitar hablar  del tema 
	2

	Dolor muscular 
	2

	Irritabilidad 
	2

	Desinterés en actividades  

que antes  disfrutaba 
	2

	Problemas de  Memoria 
	2

	Actividad  Excesiva 
	2

	Disminución de  Apetito 
	1

	Debilidad Física
	1

	Desorientación 
	1

	Pesimismo 
	1

	Dificultad para conciliar  el sueño
	1

	Dificultad para tomar  decisiones
	1

	Dependencia  afectiva  hacia 

otras personas 
	1

	Palpitaciones  aceleradas 

en el corazón 
	1

	Cansancio  Frecuente 
	1

	Fumar  para ayudarle  

a manejar  la situación 
	1

	Dolor de cabeza 
	1

	Aumento  del  apetito 
	1

	Miedo 
	1


Cuadro # 17:    OTRAS REACCIONES   PSICOLÓGICAS   EXPERIMENTADAS   

                          DESDE  EL  MOMENTO  QUE RECIBIERON  EL DIAGNOSTICO   

                          DE LA ENFERMEDAD  DE  SUS HIJOS

	REACCIONES
	FRECUENCIA

	Buscar  Ayuda  Espiritual 
	27

	Sufrimiento 
	22

	Desesperanza 
	22

	Cuestionamiento  de Creencias 
	21

	Impotencia 
	20

	Lastima 
	18

	Incertidumbre
	17

	Pesadillas 
	16

	Cambios en el estilo de vida 
	15

	Frustración 
	15

	Resentimiento 
	14

	Enojo 
	13

	Negación 
	8

	Buscar  Ayuda Psicológica
	7

	Querer renunciar  al tratamiento de su hijo 
	1
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Cuadro # 18:   PORCENTAJE  DE  LO  QUE  HAN  SENTIDO  LAS  PERSONAS
                          ENTREVISTADAS DESDE  EL MOMENTO EN QUE RECIBIERON

                     EL  DIAGNOSTICO  DE  LA  ENFERMEDAD  DE  SUS  HIJOS.
	CRITERIO
	F
	%

	Sentí morir, tristeza, soledad, por ser una enfermedad  incurable
	8
	22 %

	No es como antes, se siente feo, angustia, poco deseo para comer.
	4
	11 %

	Sentí  que el mundo  me cayo  encima.
	4
	11 %

	Estoy desesperada, y confió la voluntad de Dios. 
	3
	8 %

	Es duro la noticia pero se tiene confianza y fortaleza en Dios 
	2
	6 %

	Preocupación, intranquilidad, y desconfianza en la enfermedad   
	2
	6 %

	Sentí muchas cosas, no sabría decirle, no me lo esperaba.
	2
	6 %

	Me sentí culpable, mi esposo me decía que no lo tuviera.
	1
	3 %

	Impotencia de que la niña está así y no poder hacer las cosas
	1
	3 %

	Soy el tío la quiero  como hija y lloramos mucho.
	1
	3 %

	Me sentí muy mal  y me preocupe  al saber que lo operarían.
	1
	3 %

	Me siento  angustiada, no es nada fácil  pero oro mucho.
	1
	3 %

	No puedo hablar del problema de mi hija, porque me pongo mal
	1
	3 %

	Preocupación por las limitaciones económicas, pero confió en Dios
	1
	3 %

	Me afecto  mucho el diagnostico y no sabía si estaba soñando.
	1
	3 %

	Siento impotencia, invalides  física  y   psicológica.
	1
	3 %

	Es horrible, gracias a Dios lo he aceptado, pero no soportaría que se me muera.
	1
	3 %

	TOTAL :
	35
	100 %


Es necesario  resaltar  que en los resultados obtenidos de las diferentes Reacciones  Psicológicas  experimentadas  por las personas  entrevistadas, se produce  una diferencia  en como se manifiestan  tanto  en el Hombre como en la Mujer, es decir que cada uno tiene una forma distinta  de  Percibir, Sentir y Asimilar los acontecimientos de su experiencia particular como es la enfermedad de  sus hijos(as).  Así  por ejemplo para la Mujer es más fácil poder expresar de diversas maneras sus Emociones y Sentimientos;  en cambio el Hombre es Frío  y  Racional, pues no tiene la costumbre de Sentir  como las Mujeres, ya que su Fortaleza Emocional se ve afectada.

Otro aspecto el cual va de la mano con las reacciones  sentidas por los Padres es lo concerniente a lo que Pensaron luego de haber recibido el Diagnostico de la  Enfermedad de sus Hijos;  lográndose  conocer diferentes impresiones tales como:

· El  pedirle a Dios que su hijo no se muera, que soporte el tratamiento  y le de  más tiempo  de  vida.   Esto  fue expresado por un 20%  de  los Sujetos entrevistados.

· El  17% Pensó  al enterarse  del Diagnostico:  Que su hijo se podía morir.

· Un 11%  fue  mucho más  optimista  al pensar  que  su hijo  se  iba  a recuperar  con el Tratamiento,  pudiéndose así recuperar de la enfermedad.
· El  8 % pensó : Que  todo  se  le vino  encima  y ha pasado crisis horribles, sintiendo que ya no puede más.

· A diferencia  de un 5%  el  cual pensó en que : Cumplirá con el Tratamiento  hasta

donde Dios  se lo permita.

Algunas  de  estas expresiones reflejan  una  actitud positiva  por parte  de los Padres  al enfrentar y luchar  contra  la enfermedad  de su  hijo, ya  sea por valerse de la Fe Espiritual   y/o  la Confianza en el  Tratamiento.

Mientras  otros  fueron  Desesperanzadores  al  pensar  que su hijo no viviría  a pesar  de  recibir  un tratamiento.

Además dos porcentajes del 3% de la Población entrevistada, expresaron que la noticia del Diagnostico fue una sorpresa, la cual no se esperaban y no se explican cuando  y  cómo pasó todo.

Otro porcentaje del 3%, pensó en salir adelante, ayudar a su hijo con el apoyo de Dios y la fortaleza que le brinda su familia.

Un porcentaje similar, tiene la esperanza en que su hijo se pueda sanar pero a la vez acepta con resignación  si éste llegase  a fallecer,  pues tiene  otros hijos por quien vivir.

También existe un entrevistado, que revela haber pensado en dejar su trabajo  por dedicarse  al cuidado  de  su hijo,  a diferencia de otro padre quien continuará su trabajo para ayudar  a su  familia  y seguir  adelante.

Otra madre  entrevistada considera  que  es primordial el aceptar que su hija permanezca en el Hospital recibiendo tratamiento,  porque de lo contrario si se la lleva a su  casa,  la niña pueda morir.

Existe un caso en particular que declaró abiertamente ser la Situación Económica en lo que pensó inmediatamente, pues no cuenta con lo indispensable para cubrir sus necesidades  básicas.

Dos últimos porcentajes del 3% (cada uno),  evaden  pensar  en  la Situación  Dolorosa   y  confían plenamente en la fe religiosa, dejando todo en manos de Dios,  en  lugar  de  afrontar el Dolor  y buscar someterse  a un  Tratamiento  Psicológico,  el cual les permita sanar las heridas  emocionales. (ver cuadro # 19  y grafico # 17).

Todos estos Pensamientos expresan diversas Emociones que los Padres experimentaron  al momento  de recibir el Diagnostico  y tienen similitud con lo que piensan específicamente acerca de la enfermedad de sus niños, así un 39% expresa que las Enfermedades Terminales son muy delicadas y la Familia  sufre  mucho. 

Un 17% confían en Dios, a la vez tienen Fe y Esperanza  en  la Ciencia y el  Equipo  Medico; mientras  que el 11% No acepta la Enfermedad  de  sus hijos  y  no entienden el Porqué  de  su  Enfermedad, ni mucho menos comprenden cuál es la causa de la misma, dejándoselo  todo a Dios  y no  preocupándose  ellos por conocer  e investigar  las diversas  causas  que  originan  las Enfermedades  Terminales, lo  cual les limita el poder  manejar eficazmente  los periodos  de  Crisis  vividos.     

Otro  9%  sostiene que esta situación nunca se la imaginó porque fue algo inesperado, que a cualquiera le puede pasar, pero  sin embargo confían en Dios para curar a  su niño.

El  6% piensa  que  la enfermedad  de su pequeño  puede ser originada   por la Contaminación, el agua y otras causas, sin embargo todas estas son especulaciones  consideradas relevantes para ellos.

Mientras diversas opiniones  se limitan a decir los siguientes comentarios:

· Que ya no pueden hacer nada  y aceptan  la situación de su hijo.

· El niño así nació con la enfermedad, pero se le detectó tarde, lo cual limita sus posibilidades de supervivencia.

· Sentir temor de que su niño pueda recaer, cuando se encuentre totalmente sano,  expresando así  inseguridad  en cuanto  a la mejoría de su pequeño.  

· Es muy doloroso y la madre prefiere decir  que su hija sigue  en Tratamiento  de  Apendicitis pues hace poco ha sido operada  y según su criterio  decir esto  es  menos  vergonzoso  a aceptar la enfermedad que tiene su hija; reflejando esta actitud el no querer aceptar la realidad y a la vez miedo a ser rechazada por otras personas  que puedan hacer cuestionamientos negativos de  su  rol  como  madre,  provocando  esto  incomodidad  tanto a ella,  como a su  hija.

· Otra madre  está consiente  de  la gravedad  que conlleva la enfermedad, lo cual le permite  aconsejar  a su familia  y vecinos  en referencia a  la alimentación y aseo para con sus hijos y así  evitar enfermedades; y a los que ya se encuentran enfermos esmerarse por cuidarlos, para impedir que  recaigan.

Con base a estas expresiones puede decirse que la mayoría de los entrevistados  poseen un bajo nivel académico, ocasionándoles limitaciones  en  su forma de  pensar y actuar,  producido  por el conocimiento  mínimo que poseen y de esta manera no pueden aceptar,  enfrentar  y  luchar contra los efectos acaecidos a raíz de la enfermedad de sus hijos.

(Ver  cuadro  # 20   y  grafico  #  18).

Cuadro # 19:  PORCENTAJE  DE  LO  QUE  HAN  PENSADO  LOS  ENTREVISTADOS   

                        DESDE  EL MOMENTO EN QUE RECIBIERON EL  DIAGNOSTICO  DE  LA   

                        ENFERMEDAD  DE  SUS  HIJOS. 

	CRITERIO
	F
	%

	Acepto la voluntad de Dios, pero le pido que me la preste unos días más . 
	7
	20 %

	Pensé en que se me va a morir
	6
	17 %

	Que se  va a recuperar,  que con el Tratamiento se va sanar.
	4
	11 %

	Pensé que todo se vino encima.  He pasado  crisis horribles.
	3
	8 %

	Cumplir con el tratamiento hasta donde se pueda  y hasta donde Dios diga  
	2
	5 %

	Pienso  que no me lo esperaba,  fue una sorpresa.
	1
	3 %

	Pensaba que no me explicaba cuando  pasó todo  y  cómo pasó
	1
	3 %

	En cómo ayudarle, cómo salir adelante, porque él es un niño.
	1
	3 %

	Salir adelante pidiéndole a Dios y teniendo fortaleza en la familia.
	1
	3 %

	Dios me dará la fortaleza para poder soportar, si se me muere. Tengo otro hijo de 4 años
	1
	3 %

	Le pregunté a Dios ¿porqué?  y  pensé  en  dejar de  trabajar para  cuidarlo
	1
	3 %

	Muchas cosas: trabajar,  ver de que forma salir adelante.
	1
	3 %

	Debemos permanecer en el hospital, porque si me la llevo a la casa se puede morir.  
	1
	3 %

	Pensé que como podría hacer económicamente.
	1
	3 %

	Prefiero no pensar en el futuro, sólo vivir el momento, pero confió en Dios
	1
	3 %

	No trato  de pensar  en nada malo  y tengo  fe en Dios  que se sanará.
	1
	3 %

	Primeramente Dios sea posible un trasplante.
	1
	3 %

	Pienso  que durante él tenga vida,  yo  tengo  esperanza.
	1
	3 %

	TOTAL :
	35
	100 %
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Cuadro # 20:   PORCENTAJE DE LO QUE PIENSAN SOBRE LA ENFERMEDAD

    DE SUS HIJOS  LAS PERSONAS ENTREVISTADAS

	CRITERIO
	F
	%

	Es una enfermedad muy delicada,  y se sufre mucho.
	14
	39 %

	Yo confío en Dios,  que saldremos adelante, en la Ciencia   y  en los Médicos
	6
	17 %

	No puedo aceptar ni entiendo porqué tiene esa enfermedad solo Dios sabe la causa  y todo es por su voluntad.
	4
	11 %

	Nunca me lo imaginé, fue inesperado, pero confió que Dios lo va curar.
	3
	9 %

	No se cuál es la causa,  existen muchas como la contaminación  y el  agua
	2
	6 %

	No se puede hacer nada, solo tengo que  aceptarlo.
	1
	3 %

	El niño tiene esa enfermedad desde que nació y los Doctores no le detectaron nada en el Hospital.
	1
	3 %

	Que puede volver a recaer cuando esté totalmente sano.
	1
	3 %

	Es muy doloroso, no comento  nada sobre la enfermedad.
	1
	3 %

	Es una enfermedad incurable, no se la deseo a nadie,  siempre  aconsejo a mi familia  y  vecinos que cuiden a sus hijos.
	1
	3 %

	Debe tener un aseo constante y alimentación adecuada para que no recaiga
	1
	3 %

	TOTAL :
	35
	100%




Con respecto al Nivel de Información  que poseen las personas entrevistadas  acerca del Proceso  de Evolución  de  la Enfermedad  de sus hijos, se logró  obtener un porcentaje elevado  de personas que posen  Bastante Información (62%), pues conocen sobre  las  Causas, Síntomas,  cómo  se irá  desarrollando la Enfermedad Terminal, en qué Consiste el  Tratamiento y los pasos que deben seguir del mismo,  para ayudar  a la mejoría del niño.  Algunos  de ellos  incluso buscan Información Adicional por iniciativa propia,  a través de otros medios como Internet.

Sin embargo  existe  otro porcentaje de 29%  que  consideran  conocer  poco  acerca de  la enfermedad  de sus pequeños  y en efecto esto se confirma porque  lo único que conocen  es acerca del Tratamiento que sus hijos están recibiendo, sin poseer información sobre todas las etapas que conlleva la enfermedad.

Finalmente un porcentaje mínimo del 3% no están informados de nada en lo concerniente a la enfermedad  y Tratamiento de sus hijos, lo cual se denota por su bajo nivel educativo, por no interesarse en recibir información por parte del personal  medico de la institución, o por Confiar sólo en la espera de los resultados que puedan  proporcionarles, sin investigar por sus propios medios,  para  ayudarle a sus hijos  y prepararse a los acontecimientos que  vendrán  como consecuencia de la enfermedad.  (Ver  cuadro  # 21  y  22,   y  grafico  # 19).
Cuadro # 21:    PORCENTAJE   DE   INFORMACIÓN   NECESARIA   QUE  TIENEN  LOS  

                         ENTREVISTADOS SOBRE LA ENFERMEDAD DE SUS HIJOS

	CRITERIOS
	FRECUENCIA
	%

	Bastante 
	22
	62 %

	Poco
	10
	29 %

	Nada 
	3
	 9 %

	Total
	35
	100%
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Cuadro #  22:  PORCENTAJE  DE  INFORMACION  QUE  TIENEN  LAS  PERSONAS   

                         ENTREVISTADAS   ACERCA   DEL  PROCESO  DE  EVOLUCION  DE

                       LA  ENFERMEDAD  DE  SUS  HIJOS.

	CRITERIO
	F
	%

	Me han explicado todo: causas, síntomas, reacciones, el desarrollo de la enfermedad  y sobre el Tratamiento.
	8
	 22%

	Está mejorando con el Tratamiento.
	5
	 14%

	Estoy esperando resultados de exámenes que le realizarán. 
	3
	8 %

	Es una enfermedad terminal, requiere un tratamiento de Diálisis.
	3
	8 %

	Me han explicado sobre el tratamiento, medicamentos, cómo tratarlo y asearlo
	2
	6 %

	Poca, porque recientemente me han dado el Diagnostico, sólo me han hablado sobre las causas y el tratamiento.
	2
	6 %

	El niño ya es trasplantado, y sólo cuidándolo se puede mejorar. 
	2
	6 %

	No ha mejorado nada, ha tenido dos crisis y morirá.
	1
	3 % 

	Me han explicado y yo también he buscado en Internet.
	1
	3 %

	Es una enfermedad terminal crónica y genética, que no tiene cura. 
	1
	3 %

	Poca, sólo me han dicho lo que tiene, mi esposo busca por su parte información
	1
	3 %

	Salió mal en el examen del hígado y eso impide la posibilidad de un trasplante
	1
	3 %                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                             

	Es una enfermedad que le afectara siempre.
	1
	3 %

	De la  biopsia  dependerá si habrá un trasplante o solo necesitará Diálisis.
	1
	3 %

	La enfermedad de  la niña puede ser hereditario.
	1
	3 %

	Su causa es desconocida, y sólo el trasplante le puede ayudar.
	1
	3 %

	Ninguna,  los médicos no nos dan información.
	1
	3 %

	TOTAL :
	35
	100%


Además de conocer sobre  la Enfermedad  y  el Tratamiento de sus Hijos, es necesario que los familiares estén informados acerca  del Pronostico  de  la Enfermedad, pues al mantenerse concientes de lo que les sucederá a sus niños, puedan actuar de la mejor manera; en relación a esto se observa que la mayoría No conocen completamente los Efectos Físicos y Psicológicos los cuales enfrentarán sus pequeños y solamente conocen ciertas situaciones como: la Posibilidad  de Mejoría por el Tratamiento, pero  éste  no siempre logra dar  los resultados esperados y reconocen que si no se someten al tratamiento pueden morir.

Otros también  mencionaron  que sus hijos tendrán que someterse  a Cirugías con la posibilidad esperanzadora de una  Mejoría, aunque siempre se acompañarán de un control médico; existen otros casos que han tenido complicaciones en el Tratamiento,  pero desconocen lo que pasará con la salud de sus hijos.

Existe una minoría de sujetos a quienes sólo les han dicho que el Pronostico es Reservado debido a la imposibilidad de una operación por la ubicación del tumor de su hija; otros saben que es difícil,  pues sus hijos han sufrido varias crisis.  De igual forma otros padres han mencionado  conocer acerca de tener un Control Especial  en el Tratamiento   y la Alimentación por lo delicado  de  la enfermedad.

(Ver  cuadro  # 23   y  grafico  # 20).

Cuadro # 23:   PORCENTAJE DEL CONOCIMIENTO QUE POSEEN  LAS  PERSONAS
                          ENTREVISTADAS  SOBRE  EL PRONOSTICO  DE  LA  ENFERMEDAD

                            DE SUS HIJOS.

	CRITERIO
	F
	%

	Hay posibilidad que va mejorar con el Tratamiento
	     13
	36 %

	Que se va morir, si no recibe el Tratamiento
	5
	14 %

	Es una enfermedad incurable, el tratamiento  solo los mantiene por un tiempo. 
	4
	 11 %

	Que ya no tiene solución la enfermedad.
	2
	 6 %

	Lo van a operar para quitarle la parte afectada.
	2
	 6 %

	La posibilidad para que mejore es el transplante, aunque no es que se va recuperar, siempre va estar en control.
	2
	 6 %

	El pronostico es reservado, el tumor no es operable por su ubicación.
	1
	 3 %

	No quiero pensar en algo malo como la muerte, debo ser positiva.
	1
	 3 %

	Es difícil, ya ha tenido varios rechazos del riñón.
	1
	 3 %

	Está en observación, por problemas en el riñón, se ha complicado, pero no se que va pasar.
	1
	 3 %

	No puede tomar cualquier cosa y es una enfermedad terminal.
	1
	 3 %

	Ya está trasplantado, pero puede tener consecuencias, sino toma la medicina y suficiente agua.
	1
	 3 %

	No me han dicho nada, solo se que tiene una bacteria en el catéter
	1
	 3 %

	TOTAL :
	35
	100 %
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Está en observación, por problemas en el riñón, se ha complicado, pero no se que va pasar.

No puede tomar cualquier cosa y es una enfermedad terminal.

Ya está trasplantado, pero puede tener consecuencias,  sino toma la medicina y suficiente agua.

No me han dicho nada, solo se que tiene una bacteria en el catéter


Todo  lo anteriormente explicado  con respecto  a la Información que los Padres tienen acerca de la Enfermedad  de sus pequeños,  puede ser  corroborado a través  de la  entrevista  realizada, donde se logró conocer  la ayuda  que ha sido  brindada por el Personal  Administrativo  y de Salud de la  Institución  a  los Progenitores,  los cuales tienen  algunas  limitaciones,  pues  la  Información sobre el Desarrollo de la Enfermedad es Poca en relación a la que deberían proporcionar,  pues 25 padres expresan que no les han explicado las etapas de la enfermedad que sus hijos irán atravesando,  provocándoles Incertidumbre  que les Desestabiliza aún más  al  no saber como  manejar  la situación.

Sin embargo 30 padres opinan que les han brindado información sobre la enfermedad; 29 de ellos afirman  que  además han recibido  Información sobre  el Tratamiento y 27 sostienen que también les han proporcionado  las indicaciones del mismo.  Estos resultados obtenidos reflejan lo importante de que los padres  se encuentren bien informados en lo concerniente  a la enfermedad  de  sus hijos, lo cual permitirá manejar el proceso  de  la enfermedad desde una perspectiva mas consiente de la realidad actual y de lo que enfrentaran en el futuro. 

Por  otro lado  es necesario  el Apoyo  Emocional  que el personal pueda brindarle  a los padres y en ese sentido  algunos de ellos consideran que si les han brindado  dicho apoyo, a través de Atención, Orientación, Motivación hacia el Tratamiento  y la Vida,  enfatizando que esto se presenta en un porcentaje mínimo, además es brindado deficientemente  y no precisamente por las personas idóneas.  

Finalmente 7 Padres consideran como Apoyo el que les proporcionen los Medicamentos para sus hijos, aunque esta ayuda no beneficia a todos los niños enfermos por igual, pues  existe selectividad,  cuando  es  tan notorio que todos tienen esa necesidad,  pues la mayoría son de bajos recursos.    (Ver  cuadro  #  24   y  grafico  #  21).

Cuadro # 24:   AYUDA  QUE  LE  A  SIDO  BRINDADA  A  LOS  PADRES  POR   EL
                           PERSONAL  ADMINISTRATIVO  Y DE  SALUD  DE  LA INSTITUCIÓN

	CRITERIOS
	FRECUENCIA

	Información  Sobre  la Enfermedad
	30

	Información Sobre  el  Tratamiento 
	29

	Indicaciones del  Tratamiento 
	27

	Información  Sobre  el  Desarrollo  

de  la  Enfermedad
	25

	Atención 
	25

	Orientación
	25

	Motivación  hacia  el  Tratamiento   

y la Vida 
	25

	Apoyo  Emocional 
	20

	Otros: Proporcionan los Medicamentos 
	7
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Por otra parte, toda persona enferma tiene posibilidad  de mejorar por medio de un Sistema  que debe ser Multidisciplinario, es decir  a través de Distintas Modalidades Terapéuticas, que se combinan para proporcionarle al enfermo un Plan de  Tratamiento  Medico  adecuado,  el cual le permitirá  aumentar  las  posibilidades de curación de la enfermedad.  De tal forma que los Niños de  Cáncer e Insuficiencia Renal Crónica del  Hospital Benjamín Bloom reciben los siguientes tratamientos de acuerdo a la Etapa de su Enfermedad:   Medicamentos y Cirugía son proporcionados en ambos casos como un complemento  al Procedimiento  Especifico  que cada uno recibe; como  en  los niños de Cáncer los cuales  deben recibir Quimioterapia, siendo ésta una de las Modalidades Terapéuticas más empleadas y su objetivo es destruir las células  que componen el Tumor, con el fin de reducir o eliminar la enfermedad; así  también  en menor proporción  pero  igual  de importante  reciben Radioterapia, que consiste en el empleo local de radiaciones  de alta intensidad,  permitiendo  tratar el Cáncer; a estas dos modalidades se  les  une  el Tratamiento  de Cobalto.

En cambio, los niños con Insuficiencia  Renal, reciben  Diálisis, el cual es un proceso  que implica la eliminación  de sustancias de desecho y líquidos de la sangre que normalmente  se  eliminan  por  los Riñones.  Hay dos tipos que pueden realizarse :  La Diálisis  Peritoneal   y  la  Hemodiálisis.

A   esto   se   suma   un  porcentaje   mínimo   que  como  parte  de  su  Proceso  de  recuperación se incluye la Terapia Diurética.   Y únicamente  dos niños han recibido  el  Trasplante  Renal,  que consiste  en la donación de un riñón de una Persona que sea compatible  y que esté en mejores condiciones; pero esta alternativa de tratamiento muchas veces no es muy factible, ya que generalmente se encuentran en una lista de espera para poder adquirir este órgano, que les permitirá mejorar  sus condiciones de vida.

Como un Tratamiento adicional sólo un niño recibe desde hace ocho años un Método Especial como es la Transfusión de Sangre, siendo esto lo único que lo mantiene con vida, al inyectarle plaquetas porque su organismo ya no las produce, pues nació  con una Enfermedad Crónica Genética.    ( Ver  cuadro  #  25    y   grafico  #  22).
Cuadro # 25:  TRATAMIENTOS  QUE HAN  RECIBIDO  LOS NIÑOS
	TRATAMIENTOS
	FRECUENCIA

	Medicamentos  
	24

	Quimioterapia 
	19

	Diálisis 
	14

	Radioterapia 
	8

	Cirugía 
	6

	Tratamiento  en Cobalto 
	4

	Terapia  Diurética 
	3

	Transplante Renal
	2

	Otro: Transfusión  de  Sangre 
	1
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En relación a lo anterior, los padres manifestaron  que dichos  tratamientos recibidos por sus hijos les ha producido  mejoría, tal es el caso  del 65%.

En cambio el 29% expresó que el Tratamiento  no les ha dado  resultados de mejoría, pues sólo les ayuda  a que sus hijos sobrevivan  temporalmente, aunque están concientes que estos en cualquier momento puedan morir.

El 6% restante  afirma de manera individual : 

· Que hace poco ha iniciado  el Tratamiento  lo cual no le ha permitido  observar resultados, pero a pesar de ello confía en que se recuperará.  

· A diferencia de otro  el cual exteriorizó  que gracias al Trasplante su calidad  de vida ha mejorado  a pesar de tener que estar siempre  en Control Medico.      ( Ver  cuadro  #  26    y   grafico  #  23).

Cuadro # 26:   PORCENTAJE  SOBRE  LOS  RESULTADOS  DEL  TRATAMIENTO 

                         EN CUANTO LA MEJORIA DE LA ENFERMEDAD DE LOS HIJOS 

	CRITERIO
	F
	%

	Si está mejorando bastante con el Tratamiento y los medicamentos.
	23
	65 %

	El Tratamiento no ha dado resultados de mejoría, no va a curarlo, sólo lo mantiene con vida.
	10
	29 %

	Hace poco ha iniciado el tratamiento, no se ven resultados todavía, pero yo confió en que se recuperará.
	 1
	3 %

	Si, gracias al trasplante su calidad de vida va a mejorar, aunque siempre va estar en control.
	 1
	3 %

	TOTAL :
	35
	100 %
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Si está mejorando bastante con el Tratamiento y los medicamentos.

El Tratamiento no ha dado resultados de mejoría, no va a curarlo, sólo lo mantiene con vida.

Hace poco ha iniciado el tratamiento, no se ven resultados todavía, pero yo confió en que se

recuperará

Si, gracias al trasplante su calidad de vida va mejorar,  aunque siempre va estar en control.


En la mayoría de las familias  salvadoreñas  las dificultades que enfrentan son tan diversas,  pero en el caso de las que participan  en el Cuidado  de un niño con Enfermedad  Terminal,  la Situación Económica específicamente, se vuelve un agravante, así opina un 40% de los Entrevistados que ésta es una de las principales limitantes encontradas para superar  el  Diagnostico  de la Enfermedad de sus hijos, pues muchas veces no cuentan con los recursos para  comprar  el Medicamento  de su Tratamiento, Viáticos para desplazarse al Hospital   y  para poder realizarle los exámenes  indicados al niño.

El 23% considera  que  lo difícil de la enfermedad es la Muerte de los Niños  a pesar  de  estar  en Control y Tratamiento.

A diferencia otro 23% afirma tener Ninguna limitante, pues según su punto de vista,  Dios le ha ayudado a través del apoyo de otras personas.

Un  6% atribuye que la Falta de Comprensión de su Familia y de su Pareja, en relación al apoyo en el cuidado de sus otros hijos, es la principal limitante que les aqueja.

Existe un caso muy particular del 3%, como es el de la madre de una pequeña, quien además de padecer de Tumor en el Corazón,  los medicamentos le han producido  efectos secundarios como: Insuficiencia Renal, complicándose así su cuadro clínico,  lo cual viene a preocupar aún más a la madre, pues  la vida  de su hija  está amenazada  por  estas  enfermedades.

Por  otra parte un 3% refleja Impotencia  por la Enfermedad de su Hijo, y no sabe como afrontar lo que le está pasando, sintiéndose muy mal;  aunado a esto otro 3% sufre de Maltrato  Físico  y Psicológico  por parte de su esposo que es alcohólico, quien además no deseaba  ni quiere actualmente  a su  hijo enfermo, ocasionando  esto muchas dificultades  en el  restablecimiento  del pequeño,  pues ella (la madre) es la única  responsable en cuidarlo, cuando es sabido que la cooperación entre los cónyuges es crucial para hacerle frente a los intensos  requerimientos  del Periodo  de Crisis que están viviendo.   (Ver  cuadro  #  27   y  grafico  #  24).

Cuadro # 27:   PORCENTAJE  DE  LIMITANTES  QUE HAN  ENCONTRADO  PARA  

                          SUPERAR EL DIAGNOSTICO  DE LA  ENFERMEDAD DE SUS  HIJOS

	CRITERIO
	F
	%

	Dificultades Económicas (para el medicamento, viáticos y exámenes) 
	14
	40 %

	No poder afrontar  la muerte  de  mi hijo.
	8
	23 %

	Ninguna.
	8
	23 %

	La falta de comprensión de mis familiares.
	1
	3 %

	Falta de apoyo de mi esposo, me siento sola.
	1
	3 %

	La labor medica y complicaciones clínicas  (le ha dado Insuf.  Renal).
	1
	3 %

	Sentimiento de Impotencia.
	1
	3 %

	Falta de ayuda económica y apoyo de mi esposo y de los demás.
	1
	3 %

	TOTAL :
	35
	100 %
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Los niños con Enfermedad Terminal sienten  los efectos  Físicos de la enfermedad, (nauseas, vómitos, perdida de peso, fatiga, etc.),  pero también sienten Efectos Psicológicos,  que son observados por los padres  pues son ellos quienes conviven directamente con el  niño.

Esos cambios reflejados en los niños son los siguientes: 

Enojo  es el síntoma de mayor frecuencia,  seguido de Cambios de Humor  y también se les une a estos la  Dependencia Afectiva  hacia la Madre,  pues es ella quien permanece más tiempo pendiente del niño; así también la Irritabilidad   caracterizada  por un estado  de Animo  de  Ira  y  Mal Humor  y como contraste también experimentan Tristeza, por el sentido  de perdida de su salud, reflejándose en una actitud  afectiva  caracterizada por un tono sentimental desagradable  y que se expresa por suspiros, melancolía, lágrimas  y poca  energía  para realizar  ciertos  movimientos,  ocasionando  esto  Sufrimiento, Problemas de Alimentación, Miedo, Pesadillas, Angustia, Resentimiento, Dificultad para Conciliar el Sueño,  Negación  hacia  la Enfermedad,  Aislamiento o Deseo  de estar sólo,   y  algunos de ellos han querido  renunciar  al Tratamiento,  debido  a  lo doloroso  y  traumático  que resulta.

Toda  esta sintomatología  es  reafirmada  por otras  Investigaciones  realizadas en Centros  Pediátricos y Neurológicos de otros países, pues sostienen que un Niño Terminal experimenta cambios Físicos y Psicológicos, que lo afectan de diferentes maneras.   Sin embargo,  si alguno de estos niños llegan a sobrevivir  siempre se enfrentaran además de los efectos físicos y psicológicos producidos por la enfermedad, a las consecuencias del Tratamiento que reciben, y a la vez deberán soportar la Discriminación Social producida por la Enfermedad Crónica; enfatizando que todo esto variará dependiendo  de cada niño.

Además tomando  en cuenta la corta edad estos niños  y su Potencial  de Longevidad,  los efectos secundarios del Tratamiento  tendrán  gran  impacto  en sus Vidas,  Familia  y  Sociedad.

En el siguiente cuadro (# 28) y su grafico respectivo (# 25),  se detallan los cambios en los niños  y  el nivel de frecuencia de cada uno.

Cuadro # 28:    CAMBIOS   OBSERVADOS   EN   LOS  NIÑOS   POR   SUS    

                          PADRES  A  RAIZ  DE  LA  ENFERMEDAD  QUE  PADECEN

	CRITERIOS
	FRECUENCIA

	Enojo 
	31

	Cambios  de  Humor 
	28

	Dependencia 
	26

	Irritabilidad 
	26

	Tristeza 
	26

	Sufrimiento 
	23

	Problemas  de  Alimentación 
	21

	Temor
	20

	Llanto Frecuente 
	20

	Miedo 
	20

	Desgano 
	19

	Desesperanza 
	19

	Angustia 
	17

	Cambios en el estilo de  Vida
	15

	Resentimiento
	15

	Pesadillas 
	14

	Dificultad  para conciliar  el sueño 
	14

	Desmotivación
	13

	Aislamiento  
	12

	Querer  renunciar  al  Tratamiento 
	12

	Negación 
	10

	Preocupación 
	9

	Confusión 
	8

	Desorientación 
	8

	Inseguridad 
	8

	Problemas   de  Concentración 
	8

	Problemas  de  Memoria 
	5

	Ideas  Suicidas 
	2

	Otras : Fe  En Dios   y  Valentía 
	1
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A raíz del fuerte Impacto  Físico  y  Emocional sufrido por los Niños, a raíz de su enfermedad, sus Padres han puesto en práctica  diversas alternativas, que son formas de Apoyo para sus Hijos Enfermos, entre estas  se  encuentran:  Acompañar al Niño en la mayor parte del tiempo, ya sea para Atenderlo, Alimentarlo, Asearlo  y Cuidarlo; además  de todo eso,  les brindan Afecto que se refleja  a través  de Motivarlo a Continuar con el Tratamiento, a Luchar por su Vida,  tratando de  Fomentarle  Expectativas e  Ideales,  Conversando con él(ella) y  Sabiéndolo Escuchar,   también  les brindan Consuelo en los Momentos Difíciles  de su Enfermedad,  y  tratan  sobre todo de ser comprensibles con el niño por los múltiples  Cambios  Físicos  y  Emocionales  que  se  producen  en  él.  (Ver  cuadro  #  29   y  grafico  #  26).

Como  consecuencia de este Apoyo brindado  por los Padres  a sus Hijos, se originan en los niños una serie de Resultados Positivos tales como:  Alegría, Mejoría, Entusiasmo, Tranquilidad, Seguridad, Optimismo, Motivación y se vuelven más Comunicativos y Afectuosos, y  a nivel  Espiritual tienen Fe y Esperanza  de que van a mejorar.     ( Ver  cuadro  #  30   y  grafico  #  27).

Haciendo énfasis en lo anterior,  puede destacarse la importancia de que todo niño enfermo necesita permiso y oportunidad para Expresar sus Sentimientos, pues muchas veces se siente Inseguro, Ansioso  y  Temeroso;  tal  vez  no pueda dar a conocer estas impresiones de forma verbal y busque expresarlas comportándose de forma Agresiva, hablando  en un tono de voz fuerte o aislándose;  podría tener Pesadillas u orinarse en la cama  o tener problemas para comer,   si asiste a la escuela su conducta puede volverse problemática y su trabajo escolar verse afectado;  por  tal  motivo,  es primordial  Animarlo a utilizar  el Juego  para  Expresar  sus Emociones de una manera segura,  a través  de  marionetas,  dibujos,  muñecos,  etc.

Los  Padres deberán también establecer un Clima de Comunicación Abierto para así poder permitirle  al niño sentirse libre de hacer preguntas durante el curso  del Tratamiento, a expresar  sus Emociones y buscar Apoyo cuando lo necesite, pero también es importante que los Padres compartan con los Pequeños  sus propios  sentimientos sobre la enfermedad   y sus  repercusiones,  pues esto  le asegurará al niño el poder contar con su apoyo,  a pesar de su propia Tristeza, Frustración e Ira.

También el niño tiene derecho de saber lo que le está sucediendo en su cuerpo como resultado  de la enfermedad  y del tratamiento,  ya que si no se le explica, éste utilizará su Imaginación  y  Temores  para explicar los síntomas y podría creer que su enfermedad es un castigo,  por lo tanto es importante decirle al niño la verdad, pues le ayudará a disipar Sentimientos de Culpa y aliviar la Ansiedad, así como  asegurar  su cooperación  con el tratamiento.  Pero se deberá tomar en cuenta que la cantidad de información  que se le proporcione debe ser apropiada para  su edad, así como también tratar de crear el momento idóneo en el que se pueda estar a solas con el niño, en un ambiente lo más familiar posible, además  se le debe tener informado  sobre  el progreso  de su tratamiento, pues lo hará sentir que es participe  en su  Equipo de Salud. 

Cuadro # 29:   FORMAS DE  APOYO  QUE LOS PADRES O RESPONSABLES

                                   BRINDAN A SUS HIJOS   ENFERMOS

	CRITERIOS 
	FRECUENCIA 

	Compañía 
	35

	Motivándolo 
	34 

	Atendiéndolo 
	34

	Conversando con él  
	33

	Dándole  Afecto 
	33

	Alimentándolo 
	33

	Cuidándolo 
	33

	Aseándolo
	32

	Consolándolo 
	31

	Sabiéndolo escuchar 
	30

	Comprendiéndolo
	24

	      Otros:  Leyéndole  cuentos  y 

         rezando  con  la  niña
	 1
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Cuadro # 30:   RESULTADOS  OBSERVADOS EN LOS NIÑOS COMO CONSECUENCIA   

                         DE   LA   AYUDA   BRINDADA   POR   SUS   PADRES.

	CRITERIOS 
	FRECUENCIA 

	Alegría 
	34

	Mejoría  
	34

	Entusiasmo 
	33

	Tranquilidad 
	33

	Seguridad 
	33

	Comunicativo 
	33

	Fe 
	31

	Esperanza 
	30

	Optimismo 
	29

	Afecto 
	29

	Motivación 
	23


Grafico # 27


[image: image26.wmf]Alegría 

Mejoría  

Entusiasmo 

Tranquilidad 

Seguridad 

Comunicativo 

Fe 

Esperanza 

Optimismo 

Afecto 

Motivación 

34

34

33

33

33

33

31

30

29

29

23

CAMBIOS OBSERVADOS EN LOS HIJOS

RESULTADOS OBSERVADOS EN LOS NIÑOS COMO 

CONSECUENCIA DE LA AYUDA BRINDADA POR SUS PADRES


Existen muchas responsabilidades y compromisos por parte de los padres, en relación al Cuidado que deben  tener hacia sus hijos enfermos, de tal forma  el 86% de los entrevistados coinciden al expresar : Que deben cumplir con el Tratamiento  de acuerdo  a su Enfermedad, darle la medicina  a la hora, estar  pendiente de las Consultas, cumplir con una Dieta Especial (la cual debe ser con agua hervida y no darle alimentos dulces o salados) asearlo, bañarlo y mantener limpio el lugar donde el niño permanece, también su cuarto  debe ser exclusivo  para él  y no debe estar cerca  de animales, ni   llevarlo  a lugares concurridos, pues todo esto le puede ocasionar una Infección, que empeore su cuadro clínico,  cuidarlo de forma especial, para que no se caiga  ni golpee; todas  estas indicaciones  deberán  realizarse  durante  todo  el  día.     En  el  caso de los niños con Insuficiencia Renal  se deberá  cuidar de que no tomen  excesiva  cantidad de agua.

Un  11%  sostiene  que su responsabilidad consiste en estar pendiente de medir los niveles de orina y vomito del niño  (anotando la cantidad que expulsan durante  el  día). 

El 3% restante a pesar de ser un tío (del enfermo) se responsabiliza de éste al cuidarlo  y ayudarle como si fuese  su hijo,  ya que su madre ha sufrido un accidente de transito, lo cual le imposibilita hacerse cargo  del pequeño. ( Ver  cuadro  #  31).
Cuadro # 31:   PORCENTAJE  DEL COMPROMISO  EN  RELACION   AL  CUIDADO   Y  

                         RESPONSABILIDAD DE LOS ENTREVISTADOS PARA CON SUS HIJOS 

	CRITERIO
	F
	%

	Cumplir con todos los cuidados del Tratamiento.
	7
	 20 %

	Tengo que cuidarlo de forma especial.
	3
	9 %

	Cuidarla, protegerla, alimentarla y darle afecto.
	2
	5 %

	Cuidarlo las 24 horas del día.
	2
	5 %

	Estar pendiente de su tratamiento  y alimentación .
	2
	5%

	Darle su medicina, traerlo al hospital para su tratamiento, cuidar su aseo, su comida y no estar cerca de animales.
	2
	5%

	Estar pendiente de él en los cuidados del tratamiento.
	2
	5 %

	Cuidarla en el Hospital y en la casa.
	1
	3 %

	Deje de trabajar por cuidarlo en el hospital,  requiere un cuidado especial.
	1
	3 %

	Es grande el cuidado con su comida y aseo.
	1
	3 %

	Tratarlo bien, y no abandonar el tratamiento 
	1
	3 %

	Lo cuido y estoy pendiente de todo.
	1
	3 %

	Apoyarla, cumplir con el Tratamiento y las citas.
	1
	3 %

	Mantenerla aseada y cumplir con la dieta alimenticia.
	1
	3 %

	Mi trabajo es cuidarla y estar pendiente de los exámenes.
	1
	3 %

	Cuidarlo y cumplir con el tratamiento.
	1
	3 %

	Conocer los medicamentos, compartir el cuidado con mi familia y darle afecto.
	1
	3 %

	Cuidarlo, estar pendiente de él, asearlo y darle de comer.
	1
	3 %

	Brindarle el medicamento  y la alimentación .
	1
	3 %

	Estar pendiente del medicamento y medirle el vomito y orina
	1
	3 %

	Estar pendiente de su medicina,  aseo  y darle afecto .
	1
	3 %

	Me responsabilizo de él como si fuera mi hijo, lo cuido y le ayudo bastante
	1
	3 %

	TOTAL :
	35
	100 %


Los Padres consideran que esos cuidados brindados  a sus hijos, les ayudará para restablecer la salud de éstos, pues así lo expresa un 51%  al exteriorizar que Si, porque el Cuidado  y  Afecto que les dan, les Ayuda y Anima  a mantener a los niños con vida  y  éstos a su vez, se sienten seguros al lado de sus progenitores.

Un 34% también comenta que Si, porque tratan de mantener todo Higiénico, ya sea para el Niño y su Alimentación, como también el lugar donde éste se encuentre;  además  agregan que siguen con  las indicaciones del Médico.

Un 9% de igual manera sostiene que Si les ha ayudado en gran medida, por la ayuda que Dios  pueda  darles   y hasta donde él se los permita.

Por  otro lado  un 3%  su respuesta fue ambigua, pues no concretó  si va ha mejorar o no, simplemente  que  en la medida  de lo posible trata de cumplir con la exigencia del Médico, el cual les pide un cuarto limpio y exclusivo  para el niño. Pero probablemente  los padres  no puedan cumplir con esta exigencia, debido a  falta de recursos.

El  ultimo 3% considera que les puede ayudar no para mejorar, pero si para mantenerlo aun con vida, pues son conscientes que su salud no restablecerá completamente gracias a sus cuidados.   ( Ver  cuadro  #  32   y  grafico  #  28).

Cuadro # 32:   PORCENTAJE DEL CUIDADO  QUE LE ESTAN DANDO A SUS HIJOS  

                         LAS  PERSONAS  ENTREVISTADAS   Y  QUE  CONSIDERAN  LES  

                         AYUDARA PARA  RESTABLECER  LA  SALUD  DE  LOS  NIÑOS.

	CRITERIO
	F
	%

	Si,  porque el cuidarlo le ayuda a mantenerse aún con vida,  además el cariño y afecto que le doy le ayuda y anima.


	18
	51 %

	Si,  porque trato de tener todo higiénico para él, tengo cuidado con su comida, medicamentos  y seguir las indicaciones del médico.


	12
	34 %

	Si le ha ayudado bastante,  al menos hasta donde Dios diga.


	3
	9 %

	Hasta donde se pueda,  ya que piden un cuarto limpio y exclusivo para ellos


	1
	3 %

	Le puede ayudar no para mejorar,  pero si para que se mantenga bien.


	1
	3 %

	TOTAL :
	35
	100%
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Muchas veces existe discrepancia  entre  los Sentimientos que los Familiares de un Niño Enfermo deberían tener por razones Sociales, Culturales, Religiosos, o Personales  y los Sentimientos que de hecho tienen.

Se trata de la presencia simultanea de emociones contradictorias respecto al enfermo : “Que Mejore “,  “Que salga  adelante”,  ”Cuidarle”,  “Protegerle”   y  por otro lado sentir rabia contra el enfermo, que no colabora y desea el fin de  su situación (la muerte del enfermo).  Esto  afecta a los padres específicamente, pues son ellos los que están implicados  en los cuidados de los pequeños, sufriendo muchas consecuencias penosas cuando el niño se desespera por su enfermedad,  así  6 porcentajes mínimos de entrevistados, (que conforman  un  63%)  coinciden en manifestar Reacciones Negativas tales como : “ Me pongo triste“,  “ Yo También me Desespero”,  “ Me siento terrible y quisiera llorar a la par de ella ”,  “Me siento bastante preocupada”,  “Me siento  mal y me dan ganan de castigarlo pero no puedo hacerlo “,  “ Me siento impotente y me enojo fácilmente”.   

A diferencia  de estos, existe un 31% de padres que logran controlarse y reaccionan  de  una forma adecuada al expresar  que tienen paciencia, tratan de calmarse  y comprender el cambio en su hijo,  diciéndole a éste que todo estará bien y motivándolo así a cumplir con el tratamiento  para que se mejore. 

Es necesario resaltar que estas reacciones  van de acuerdo  a las características particulares de cada sujeto, en la manera de hacerle frente a una Situación Estresante, como la que viven;  enfatizando que lo ideal sería que todos los padres reaccionaran como este último porcentaje, pues les ayudaría a minimizar los niveles altos de Tensión   Emocional  producidos por los cambios Físicos y Psicológicos de sus hijos.

Mientras que un 6% se diferencia de los  porcentajes anteriores,  pues sostienen que sus hijos no han sufrido ninguna reacción de desesperación producto de la enfermedad.   ( Ver  cuadro  #  33   y  grafico  #  29).

Cuadro # 33:    PORCENTAJE  DE  CÓMO  REACCIONAN  LAS  PERSONAS 

                         ENTREVISTADAS CUANDO SUS HIJOS SE DESESPERAN  A 

                         RAIZ  DE  SU  ENFERMEDAD

	CRITERIO
	F
	%



	Tengo paciencia, trato de controlarme, comprender su cambio y lo animo para continuar con el Tratamiento. 

 
	11
	31 %

	Me pongo triste.


	5
	14 %

	Yo también me desespero.


	5
	14 %

	Yo me siento terrible,  quisiera llorar al par de ella.


	4
	11 %

	Me siento bastante preocupada.


	3
	 9 %

	Me siento mal, quisiera castigarlo, pero no puedo hacerlo.


	3
	 9 %

	Me siento impotente y me enojo fácilmente.


	2
	 6 %

	Al niño no le dan crisis, no ha tenido ninguna reacción,  está tranquilo


	2
	 6 %

	TOTAL :
	35
	100 %
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En relación a lo anterior, es importante que los padres posean diversas Características de Personalidad que  les permita disminuir la Tensión Psicológica experimentada. Además, porque estas particularidades les favorece Emocionalmente ante la Crisis de Ansiedad, Abatimiento y Episodio de Cólera que incrementan su problemática.  Es por ello que algunos padres, se ayudan para manejar la situación vivenciada, siendo Constantes, Optimistas, Perseverantes, Emprendedores, Tenaces, Luchadores y además siendo  Honestos.          ( Ver  cuadro  #  34   y  grafico  #  30).

También se ayudan Espiritualmente buscando a Dios, teniendo Fe, Orando, Leyendo la Biblia, (76%) permitiéndoles todo ello llenarse de Fuerza  y Sentirse Reconfortados. 

Mientras que el 12% encuentran  el Apoyo en su Familia, estando en unión,  y   mantener  buena  comunicación  con  su  esposo  e  hijos,   lo   que  les  permite mejor interacción  y no desatenderse del resto  de su familia.

El 6%  procura distraerse con sus otros hijos, tratando de olvidar su situación a través de la compañía de éstos.  También están concientes que deben controlarse, porque de lo contrario su salud tanto física como mental,  puede verse afectada y llegar a ser necesario el recurrir a la atención médica.

Sin embargo existe una minoría del 3% de los Padres, pero no por ello menos importante,  pues han logrado comprender lo necesario de continuar su vida con cierta normalidad, tal es el caso de una madre al expresar que no ha suspendido las actividades, las cuales le permitirán alcanzar sus metas, pues ella estudia enfermería  y esta conciente que esto le ayudará a cuidar mejor a su pequeño. También otra madre (3%), considera que arreglándose bien, le ayuda  a sentirse mejor, además se distrae al salir a bailar con sus amigos.  (Ver cuadro # 35  y  grafico # 31) 
Cuadro # 34:   FORTALEZAS  DE  CARÁCTER  QUE LOS PADRES  HAN  NECESITADO   

                         PARA  SOBRELLEVAR   LA  ENFERMEDAD  DE  SUS  HIJOS  

	CRITERIOS
	FRECUENCIA

	Constancia  
	28

	Perseverancia 
	26

	Optimismo
	26

	Emprendedor 
	24

	Luchador 
	22

	Tenacidad 
	21

	Otro : Honestidad 
	1


Grafico # 30


[image: image29.wmf]FORTALEZAS  DE  CARACTER  QUE  HAN NECESITADO  LOS 

PADRES Y RESPONSABLES   PARA SOBRELELVAR  LA 

ENFERMEDAD  DE SUS HIJOS 

Otros: 

Honestidad 

1%

Constancia 

28%

Perseverancia

26%

Optimismo 

26%

Emprendedor

24%

Luchador

22%

Tenasidad 

21%


Cuadro # 35:   PORCENTAJE DE CÓMO SE AYUDAN LOS ENTREVISTADOS
                   PARA SOBRELLEVAR LA ENFERMEDAD DE SUS HIJOS.

	CRITERIO
	F
	%

	Buscando a Dios, teniendo fe, orando y leyendo la Biblia.
	27
	76 %

	Estando más unidos con mi esposo, comunicarnos cualquier cosa y sentir apoyo mutuo.
	2
	6 %

	El contar con el apoyo de mi familia.
	2
	6 %

	Distrayéndome con mis otros hijos y tratando de olvidar.
	1
	3 %

	Controlándome,  porque si uno no se controla va ir a parar al Hospital.
	1
	3 %

	Escuchando programas religiosos y como estudio enfermería (el fin de semana) eso me distrae y me ayuda para cuidar mejor al niño.
	1
	3 %

	Arreglándome bien, eso me anima; también salir a bailar con mis amigos, me ayuda a olvidar un poco.  
	1
	3 %

	TOTAL :
	35
	100 %




En concordancia con el punto anterior, algunos Padres externalizan que han superado el Diagnóstico de la enfermedad de sus hijos, a través de diversos factores como el  Apoyo de Dios y de la Familia, siendo estos elementos que vienen a confirmar lo expresado al respecto  de cómo se ayudan para sobrellevar la situación que están atravesando, pero existen factores diferentes como el poder estar recibiendo un Tratamiento Medico que ayudará a la mejoría del pequeño, produciendo en los padres Esperanza  y  Fuerza  para continuar luchando.

Así también algunos padres encuentran Seguridad en el Apoyo Psicológico recibido, que aunque es una minoría, ha beneficiado a los mismos, al recurrir a esta alternativa,  que disminuirá su Inestabilidad Emocional. 

Otros Padres encuentran tranquilidad cuidando  a sus hijos y sobretodo al ver  el deseo  de vivir que estos pequeños tienen.

Sin embargo  existe un porcentaje del  6%  el cual asegura  Nada les ha ayudado para superar la difícil situación, ya que han desatendido a sus otros hijos que también necesitan de su cuidado.   (Ver  cuadro  #  36).                       
Cuadro # 36:   PORCENTAJE QUÉ LES HA AYUDADO A SUPERAR EL

                     DIAGNOSTICO DE LA  ENFERMEDAD DE SUS HIJOS

	CRITERIO
	F
	%

	El único  que me ha ayudado a superar es Dios y oro mucho
	11
	30%

	El que  está recibiendo  Tratamiento y  ver que está mejorando un poco.
	4
	11%

	Buscar de Dios, y ver  que hay otros padres  con la mismo situación.
	3
	8%

	Andando con ella, no la he descuidado, he hecho lo que he podido.
	1
	3%

	El apoyo de mi familia, amigos, y de la Iglesia,  han  sido incondicionales 
	1
	3%

	Aunque no asisto a ninguna Iglesia, pero le pido a Dios que lo sane, porque es un adolescente y tiene una vida por delante.
	1
	3%

	El apoyo de mi familia, de una amiga  y la Fundación Ayúdame a Vivir 
	1
	3%

	El que ya la han intervenido para extraerle el tumor.
	1
	3%

	El que los médicos  me dicen  que se curará.
	1
	3%

	Me ha ayudado Dios,  a través de Médicos, Trabajadora Social  y Psicóloga  
	1
	3%

	La fe en la religión católica  y la orientación del Médico.
	1
	3%

	El apoyo de mi pareja y  las demás mamás que están viviendo lo mismo.
	1
	3%

	Lo que me ha ayudado  es ver la fuerza que ella tiene.
	1
	3%

	Lo que me ayuda a superar es el trasplante  que el han hecho.
	1
	3%

	El Tratamiento Psicológico que he recibido en el Seguro  y Dios.
	1
	3%

	La oración, porque sino ya me hubiera muerto.
	1
	3%

	La posibilidad de un trasplante, me ha ayudado a tener esperanzas.
	1
	3%

	Pertenecer a la Fundación contra la Insuficiencia Renal (FUNCIR) y Dios
	1
	3%

	El diagnostico no se supera,  y  necesitamos la ayuda psicológica.
	1
	3%

	Nada me ha ayudado, porque me he desatendido de mis otros 5 hijos.
	1
	3%

	TOTAL :
	35
	100 %


En cuanto  al Tiempo que tienen los Padres para realizar otras actividades  aparte de Cuidar a su Hijo Enfermo, se encontró un 69% que No tiene tiempo para realizar las actividades cotidianas que anteriormente efectuaba, descuidando así la Atención hacia su Familia, específicamente a sus otros hijos y mucho menos tienen posibilidades para momentos de esparcimiento.  

Sin embargo un porcentaje  del 31%  dicen que Si tienen tiempo, además de Cuidar a sus Hijos Enfermos, para poder realizar otras labores  tanto  Domesticas  como  Recreativas.      (Ver  cuadro  #  37   y  grafico  #  32).
Cuadro # 37:   PORCENTAJE  DE  TIEMPO  PARA  REALIZAR  OTRAS
                                  ACTIVIDADES  APARTE DE CUIDAR  A SUS  HIJOS

	CRITERIOS


	FRECUENCIA
	%

	No tiene  Tiempo  
	24
	69 %

	Si  tiene  Tiempo 
	11
	31 %

	Total
	35
	100 %
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La Situación Estresante que atraviesan los padres de  un niño Diagnosticado con una Enfermedad  Terminal, muchas veces se vuelve tan difícil de sobrellevar, ya que  cambia por completo el estilo de vida que llevan, en este  sentido el 91% de los padres a los cuales se entrevistó, exteriorizaron Sentirse Afectados en su Ritmo de Vida o en su Desempeño Laboral, a raíz de la enfermedad de sus hijos,  es decir que no sólo se sintieron afectados en el momento de recibir el  Diagnostico, si no que también en los siguientes días a partir de ese acontecimiento;  sólo un 9%  considera que No se ha Sentido Afectado, esto puede ser explicado  porque ellos tratan de manejar la situación que viven de una mejor manera,  continuando  con sus actividades cotidianas.   (Ver  cuadro  #  38   y  grafico  #  33).

En relación a los padres que se sienten afectados, es debido a  haber experimentado las siguientes reacciones:  Angustia en un primer lugar,  seguido por Tristeza,  Temor,  Cansancio, ya que prácticamente realizan mayor esfuerzo en lo concerniente al cuidado  de su pequeño,  también sienten Incertidumbre de no saber con exactitud lo que pasará con su hijo,  Irritabilidad,  Problemas de Concentración  y Memoria, muchas veces  se sienten Confundidos  y Desorientados, como consecuencia tienen Dificultad para tomar decisiones  y  hay  Ineficiencia en la solución  de problemas que se les presentan tanto a nivel Personal,  Familiar  o  Laboral.   Todo esto  por supuesto  les produce  Estrés, que se manifiesta en Tensión Física y  Psicológica.

Pero  también muchos de estos padres no aceptan la realidad  que están viviendo, pues no pueden resignarse que su hijo es victima de una Enfermedad Terminal. Otros prefieren aislarse pues el interactuar  con los demás no es algo  que les motiva, pues  consideran que los desestabiliza aún más cuando las personas les recuerdan sobre el tema.     (Ver  cuadro  #  39).

Cuadro # 38:   PORCENTAJE  DE SENTIRSE  AFECTADA /O   EN RITMO  DE VIDA   O  

                         DESEMPEÑO  LABORAL  A  RAIZ  DE  LA ENFERMEDAD  DE SU HIJO  

	CRITERIOS
	FRECUENCIA
	%

	Si le ha afectado 
	             32
	91 %

	No le ha afectado 
	3
	 9 %

	Total
	35
	100 %
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Cuadro # 39:  FRECUENCIAS  DE  REACCIONES  PSICOLÓGICAS   QUE  SE  HAN
                              PRESENTADO EN EL RITMO DE VIDA  O TRABAJO DE LOS PADRES  

	CRITERIOS
	FRECUENCIA

	Angustia
	30

	Tristeza 
	28

	Temor 
	23

	Cansancio 
	21

	Incertidumbre 
	20

	Irritabilidad  
	19

	Desgano 
	19

	Inseguridad 
	19

	Falta  de  Concentración 
	19

	Enojo 
	18

	Actividad  Excesiva 
	16 

	Confusión 
	15

	Falta  de  Atención 
	15

	Estrés 
	14

	Problemas  de  Memoria 
	14

	Desorientación 
	14

	Dificultad  para Tomar  Decisiones 
	13

	Negación 
	12

	Tensión 
	12

	Ineficiente  Solución  de  problema 
	10

	Aislamiento
	9

	Dificultad para establecer Relaciones Interpersonales 
	8

	Negación 
	5

	Tenacidad 
	4

	Aumento de Conflictos Laborales 
	1


Como se ha venido manejando en el desarrollo de este análisis, toda Familia de Niños Terminales,  se enfrentarán con un Conflicto Emocional  desde el  conocimiento del Diagnostico.  

A partir de ese momento en adelante,  la Enfermedad desafía la Relación entre los Padres, Hermanos  y el Balance Completo  de la Vida  Familiar.

Por ello se debe ayudar a toda la Familia (Padres, Hermanos y Parientes cercanos) a comprender la enfermedad; cada uno en su propio nivel de desarrollo y se debe  animar también a aceptar  la  Necesidad  de un Tratamiento  Psicológico  Activo  y un  Seguimiento  Prolongado.   Más aun al constatar  que la mayoría de los entrevistados, en este caso  el  66%  (23 personas) manifestaron No haber  recibido  Atención Psicológica,  sólo una Minoría de 12 personas  (34%) expusieron que Si han recibido esa Atención en el  Hospital, (Ver  cuadro  #  40   y  grafico  #  34).

Con respecto a este último porcentaje, el 28% considera que dicha Atención Psicológica le ha beneficiado Bastante    y  el 6%  restante expresa que ese beneficio ha sido Poco.   (Ver  cuadro  #  41   y  grafico  #  35).

Además se debe destacar que lamentablemente en el Hospital,  No existe un Programa  de  Apoyo  Psicológico establecido,  por  lo que algunos padres deben acudir a otros Centros Hospitalarios, porque en dicho centro no se les atiende como debería de ser;  por eso solicitan de la Atención Psicológica y demandan el poder participar en diferentes actividades que les ayude a minimizar los efectos producidos por la enfermedad de sus niños, entre ellos se puede mencionar: 

26 personas requieren de Grupos de Apoyo y Autoayuda, seguido de 22 quienes les interesa las Charlas sobre la Enfermedad, 21 personas demandan la ayuda  a través de la Atención Psicológica, y a 12 de ellos les gustaría participar en Voluntariado. 

3 padres más participarían o solicitan  Actividades adicionales tales como:

· Orientación sobre  Instituciones que  podrían Ayudar  con el  Tratamiento  de esas  Enfermedades.

· Actividades  encaminadas a que se Involucren y Distraigan los niños con  sus padres

· Recibir Consejería  y Consuelo  de parte del Personal  del  Hospital.  

Solo 2 casos en particular No opinaron por ninguna de las opciones, ya que desconocen la importancia de la Atención Psicológica  y prefieren la Ayuda Espiritual.   (Ver  cuadro  #  42   y  grafico  #  36).

Todo esto hace  ver la importancia del Apoyo Psicológico en la Familia y especialmente las Personas que se encuentran cuidando directamente al enfermo, ya que se Genera en ellos una Sobrecarga de Trabajo (quienes en muchas ocasiones es  sólo en un miembro  generalmente el Sexo Femenino)  y  esto lleva a la familia  al caos,  ya que se presenta Descuido en otros miembros,  además el sufrir individualmente los aísla de los Grupos Sociales, haciéndoles sentir abandonados. 

Además uno de los principales problemas que presentan los miembros de la familia es el Sufrimiento, producido  por muchos factores, hechos o conductas secundarias a la presencia de la enfermedad en uno de sus miembros; reiterando  que todo esto depende del grado de estabilidad Emocional que tenga la familia para enfrentar la situación de  crisis por la enfermedad, lo cual  podría ocasionar un desajuste  si  no logran manejarla. 

Por ello es de suma importancia que ante la presencia de una Enfermedad Terminal se otorgue  Apoyo  Terapéutico a la familia, para disminuir el Sufrimiento  en los miembros  y las consecuencias psicológicas inadecuadas que se produzcan en los que no están enfermos.   También el apoyar terapéuticamente a la familia es crucial, porque  se corre el riesgo  que la relación de pareja  se rompa y si el niño fállese los Sentimientos de Culpa  les impediría  vivir plenamente, al  pensar que ellos pudieron haber hecho más  por su hijo, lo que podría conducirlos a sentirse personas indignas; a su vez es necesario que la familia sienta Apoyo Emocional ante la problemática Económica que presentan y también que se les sugieran alternativas, las cuales  les permita aminorar  la  situación,  desde las Redes Sociales con las que puedan contar.

Es importante tomar en cuenta que el Apoyo Psicológico a la familia debe hacerse Antes, Durante y Después  de  la Enfermedad.  

Cuadro # 40:     PORCENTAJE  DE  ATENCIÓN  PSICOLÓGICA  RECIBIDA  POR  LOS
                         PADRES   DE  LOS  NIÑOS   CON   ENFERMEDADES  TERMINALES.
	CRITERIOS
	FRECUENCIA
	PORCENTAJE

	No ha Recibido Atención Psicológica
	23
	66 %

	Si ha Recibido Atención Psicológica 
	12
	34 %

	Total
	35
	100 %
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Cuadro # 41:    PORCENTAJE  DE  COMO LES HA BENEFICIADO A LOS PADRES
                               LA  ATENCIÓN  PSICOLÓGICA  RECIBIDA.

	BENEFICIO  DE  ATENCIÓN PSICOLÓGICA
	FRECUENCIA
	%

	Nada 
	23
	66 %

	Bastante
	10
	28 %

	Poco 
	2
	6 %

	Total
	35
	100 %
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Cuadro # 42:  ACTIVIDADES  EN  QUE PARTICIPARIAN  LOS PADRES  Y  LES
                         AYUDARIAN  A  MINIMIZAR  LOS EFECTOS  PRODUCIDOS  POR

                                LA ENFERMEDAD  DE SUS  HIJOS

	CRITERIOS 
	FRECUENCIA 

	Grupos  de Apoyo 
	26

	Grupos de Autoayuda
	26

	Charlas  sobre  la Enfermedad
	22

	Consultas  Psicológicas 
	21

	Voluntariado 
	12

	Otros 
	3

	Ninguna  de  las opciones 
	2


Grafico # 36

Es ineludible hacer énfasis que además del Apoyo  Psicológico, (el cual  necesita toda persona al estar atravesando por un proceso de crisis similar  al de estos padres), es primordial el Apoyo  que pueda brindar la Familia,  tanto  al  Enfermo  como  a  las  Personas Responsables  de  éste  directamente.

Por  este  motivo se les preguntó  a los padres, si  reciben ayuda de otro familiar para cuidar  a su hijo,  obteniéndose  la siguiente  información :

· Un  57%  Si ha Recibido Ayuda de otras personas en cuanto al Cuidado  de  su Pequeño.  Las personas que proporcionan este  Apoyo  son:  La Abuela o el Padre del  niño, la Cuñada, Tía  o Suegra de la madre   y  la Amiga, la cual funge como hermana;  aunque estos últimos cuatro son en menor frecuencia. 

· En  cambio el restante 43% expresa que No Recibe Ayuda de ningún familiar, por lo tanto solo es el(ella) quien asume esa responsabilidad, lo cual produce mayor Esfuerzo Físico que repercute por supuesto  Emocionalmente.

(Ver  cuadros  #  43 y 44,   y sus respectivos gráficos  #  37 y 38).

En lo concerniente al primer porcentaje  acerca de  Si ha Recibido  Ayuda, se debe señalar  el nivel de tranquilidad experimentado por los padres al pedir ayuda  a esos familiares para cuidar a sus hijos cuando  ellos no pueden hacerlo, en este  aspecto  el  criterio  Bastante obtiene  según los Padres un porcentaje Mayor,  ya que un 54% se siente muy Tranquilo que sea su familiar quién asuma dicha responsabilidad cuando  es necesario,   sólo  un  3%   se  siente  Poco  tranquilo.

(Ver  cuadro  #  45   y  grafico  #  39).

Cuadro # 43:   PORCENTAJE  DE  AYUDA   BRINDADA POR  OTRO  FAMILIAR
                         PARA  CUIDAR  A SU  HIJO  ENFERMO

	CRITERIOS
	FRECUENCIA
	%

	Si ha  recibido  ayuda  
	20
	57 %

	No ha recibido  ayuda 
	15
	43 %

	Total
	35
	100 %
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Cuadro # 44:  FAMILIARES  QUE AYUDAN  A CUIDAR   A  SU  HIJO   ENFERMO

	FAMILIARES
	FRECUENCIA

	Abuela 
	10

	Padre 
	10

	Cuñada
	2

	Tías 
	2

	Suegra 
	1

	Amiga 
	1
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Cuadro # 45:   PORCENTAJE   DE  TRANQUILIDAD  AL   RECIBIR  AYUDA

                        DE OTRO FAMILIAR  PARA CUIDAR  A SU HIJO ENFERMO

	CRITERIOS
	FRECUENCIA
	%

	Bastante 
	19
	54 %

	Nada 
	15
	43 %

	Poco 
	1
	3 %

	Total
	35
	100 %
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Por  otra parte, puede  resaltarse  la  importancia  de contar  con el  Auxilio de personas  externas  a la familia, pero de igual  forma  es muy  beneficioso, pues contar con Redes de Apoyo  produce  Seguridad  en los momentos difíciles, sea este Apoyo Emocional, tal como lo expresaron 15 entrevistados,  Ayuda  Económica que lo manifestaron 12 Personas  y  Ayuda para Cuidar  a su  Hijo, aunque  este último  sólo lo declararon  4 Personas.    (Ver  cuadro  #  46   y  grafico  #  40).

                     Cuadro # 46:    TIPOS  DE  AYUDAS  RECIBIDAS  POR
                             PERSONAS  EXTERNAS A SU  FAMILIA

	CRITERIO
	FRECUENCIA

	Ninguna  de las Opciones  
	16

	Apoyo  Emocional
	15

	Ayuda  Económica 
	12

	Ayuda para cuidar  a  su hijo
	4
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La presencia de una enfermedad avanzada, progresiva e incurable en los niños, conduce a sus Padres  a  que busquen un Apoyo tanto Psicológico, Social, Económico  y  Espiritual,  siendo este último el que  mayormente  les ha ayudado  a sobrellevar la Enfermedad  de  sus hijos  con Optimismo y Esperanza,   del total de la población,  un  71%   encuentra Bastante tranquilidad en el apoyo  espiritual recibido  y un  29%  considera  que no han contado con  esta ayuda.    (Ver  cuadros  #  47 y 48,   y sus respectivos gráficos  #  41 y 42).

Sin embargo, se debe hacer notar una diferencia entre las Necesidades Espirituales  y Religiosas de las personas  en los Momentos  de la Enfermedad y  Angustia,  donde  generalmente suelen cuestionarse:  ¿Por qué   me  sucedió  esto  a  mi?,  ¿Por qué  ahora?,   ¿Qué he  hecho para merecerme esto?,  “No es  Justo”, ¿Qué soy ahora  que me ha pasado  esto?,   “ Ya no me siento una persona  completa “,   etc.

Estos cuestionamientos son mas Espirituales que Médicos  y van de acuerdo  a la creencia de cada persona,  de tal forma  que  cuando  un individuo está tratando  de  encontrar algún significado  a una  experiencia personal,  mirará hacia muchas direcciones,  empezando  con las cosas que lo han hecho encontrar  un sentido  al pasado;  esto puede tener su base en la Cultura  o en que la persona ha desarrollado  una Filosofía  de Vida,  la cual le ha dado siempre  respuesta a lo que busca y por tanto le permite enfrentarse a su realidad.  Este  acercamiento  Filosófico  puede no tener nada que ver con la Religión,  ni en  su forma  Popular,  ni en  su  Manifestación Dogmática.  Otros pueden expresar sus Creencias en Dios aunque nunca se han manifestado ni practicado dentro de una Religión, pero Confían en que puedan ser Curados  y  beneficiados por una oportunidad concebida por Dios, para desahogar su Ira y encontrar respuesta a sus cuestionamientos.

Por tal motivo  surge la necesidad tanto en el Enfermo  como en la Familia que lo rodea,  de sentir un Confort y/o Soporte  Espiritual,  independientemente de cual sea la línea religiosa  a la que pertenezcan,  lo importante  es  el  Sentimiento  de Fe y Esperanza  que mantiene viva la posibilidad  de  que el  enfermo sanará.

Cuadro # 47:   PORCENTAJE  DEL  APOYO  ESPIRITUAL BRINDADO
      POR  ALGUNAS IGLESIAS A LOS PADRES

	CRITERIOS
	FRECUENCIA
	%

	Si hay  Apoyo  Espiritual
	25
	71 %

	No hay  Apoyo  Espiritual 
	10
	29 %

	Total
	35
	100 %
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  Cuadro # 48:  PORCENTAJE  COMO EL APOYO  ESPIRITUAL  LES  HA AYUDADO  A   

                          LOS  PADRES  A  SOBRELLEBAR  LA  ENFERMEDAD  DE SUS HIJOS

                          CON  OPTIMISMO  Y  ESPERANZA.

	CRITERIO
	FRECUENCIA
	%

	Bastante
	25
	71 %

	Nada
	10
	29 %

	Poco
	0
	0 %

	Total
	35
	100 %


Grafico # 42


[image: image39.wmf]PORCENTAJE DE COMO LES  HA  AYUDADO  EL APOYO 

ESPIRITUAL  A LOS PADRES PARA SOBRELLEVAR  LA 

ENFERMEDAD DE SUS HIJOS CON OPTIMISMO  Y ESPERANZA 

Nada

29%

Poco

0%

Bastante

71%


Para finalizar  el presente Análisis, se plantean los diversos Consejos que los  Padres entrevistados proporcionarían  a otras personas que se encuentran  en una Situación similar  a la que  ellos están  atravesando,  donde  el  59%  recomienda  No perder la Fe en Dios, pues  es el único  que puede ayudar y dar fortaleza en esos momentos, también hacen énfasis en tener confianza en el equipo médico.

El 17%  invita a no descuidar  el  Tratamiento de sus hijos, asistir y ser puntual en las citas, seguir las indicaciones de los Médicos, además no perder  la Fuerza para seguir haciendo  todo lo que se pueda.

Un 9% tratando de ser realista dice que aunque estas situaciones  son difíciles, pero los padres deben aprender a aceptarlas, porque es lo único que pueden hacer,  pues llorar, renegar, reclamarle a Dios no les  beneficiará en nada.

Apoyarse  entre  otros padres que sufren igual  y ser solidarios ante quienes lo requieren,  como por ejemplo con lo económico  o  el brindar albergue en sus casas, cuando los padres vivan lejos,  es lo que conseja  el  6%  de los progenitores.

Asimismo, se dieron opiniones diversas en un porcentaje mínimo del 3%  cada uno,  que expusieron :
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Informarse más  sobre  la enfermedad de su Hijos, para saber cómo actuar.
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Buscar Ayuda  Psicológica y espiritual,   y  mantener  buena  comunicación  

      con  Familiares  y otras personas que puedan apoyar.
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Por  ultimo,  un  caso  especial   fue  el  de  una   persona  que  expresó   No 

      estar  preparada  para dar un Consejo,   si no  por el contrario es ella quien 

     necesita  uno,   pues  recientemente  ha  recibido  el  Diagnostico de su hija, 

     sintiéndose  afectada  grandemente.

(Ver  cuadro  #  49   y  gráfico  #  43).

Es indispensable mencionar que las familias  en las que ocurre el Cáncer u otra enfermedad grave, pueden o no ser familias “problemáticas”  y hay que darles  apoyo  de diferentes tipos,  respetando  la Salud  Familiar  que tienen antes  del Diagnostico  y prevenir así las complicaciones que se puedan presentar a futuro.

Es por eso  que además  de lo que han  opinado los padres entrevistados, se debe tomar en cuenta  los Cuidados Psicológicos de Forma Conjunta, pues muchas veces se separa al niño de la Familia y  a ésta  de la Comunidad, por lo tanto  es Indispensable  Planear el Apoyo Psicológico y Social  de Manera  integral,  donde  se  cuente  con la unidad  Social  Entera:  de la Familia,  de las Relaciones con los Amigos,  Vecinos   y  Comunidad.

Como otro punto,  es conveniente tener presente muchos aspectos:   que  la madre  o la persona  encargada de cuidar  al niño enfermo, pueda distraerse  y  procure  hacerlo delante  del enfermo,  esto  es con el fin  de  minimizar  el Sentimiento  de Culpa  (que muchas veces afecta de sobremanera), lo que facilitaría su  Recuperación  Física  y  Psíquica.

También es muy importante que posean Información Detallada, Precisa, Comprensible y Clara acerca de la enfermad y cuáles son los lineamientos  generales del tratamiento;  de igual manera se les debe Capacitar sobre la Alimentación que debe llevar el  Paciente, Higiene Personal, del  Ambiente y Cuidados de Enfermería por ejemplo: Cambios Posturales, Maneras de Curarlos, Evacuaciones, Administración de Medicamentos, Signos de Alarma, y una Orientación  muy detallada sobre Actitudes que se deben tener  hacia el paciente.

Cuadro # 49:   PORCENTAJE DE CONSEJOS DE LOS SUJETOS ENTREVISTADOS
                       PARA OTRAS PERSONAS QUE SE ENCUENTRAN EN SITUACIÓN

                              SIMILAR A LA QUE ELLOS ESTAN ATRAVEZANDO

	CRITERIO
	F
	%



	No perder la fe en Dios  y confiar en los médicos que son instrumentos suyos


	21
	59 %

	No descuidar el Tratamiento,  ni las citas, cuidarlos  y seguir las indicaciones medicas. 


	6
	 17%

	Esta situación es tremenda,  pero hay que aceptarla,  pues es lo único que se puede hacer,  ya que con llorar, renegar, reclamarle a Dios, no se gana nada.


	3
	9 %

	Apoyarse entre todos los padres porque están viviendo lo mismo, en lo económico o dando posada para dormir.


	2
	6 %

	Informarse más sobre la enfermedad de sus hijos, para saber que hacer.


	1
	3 %

	Pertenecer a grupos Religiosos, buscar ayuda Psicológica y tener apoyo de los familiares y demás personas. 


	1
	3 %

	No puedo aconsejar a nadie, yo necesito un consejo,  pero pasando esto si podré aconsejar.


	1
	3 %

	TOTAL :
	35
	100%
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CAPITULO Vii - CONCLUSIONES


· Entre las Respuestas Emocionales encontradas en un alto nivel de  frecuencia  en los padres entrevistados se encuentran la Ansiedad,  Depresión y Estrés,  los cuales pueden ser considerados normales en toda persona, que al igual a  estos padres, enfrenta una situación amenazante, como producto de la enfermedad que está acabando con la vida de sus hijos(as).

· El recibir un Diagnostico de Enfermedad Terminal en un hijo, supone un fuerte Impacto Emocional  que  Desestabiliza, por ser esa noticia inesperada y devastadora y porque los familiares (padres, tíos, abuelos) no  poseen un modelo  que les indique como han de actuar ante dicha situación  y  adoptan su propio ritmo durante el proceso de la enfermedad.

· No  existe un programa que este diseñado y dirigido por  Psicólogos para el  paciente y su familia, que permita minimizar los efectos psicológicos producidos por las diversas crisis que  experimentan.

· Algunos Padres de Familia, no están  informados sobre la Enfermedad, el Tratamiento  y el Pronóstico de sus hijos,   provocándoles Incertidumbre, la cual aumenta aún más la Ansiedad que  experimentan y que podría disminuir si estos padres estuviesen bien informados de todo lo que conlleva el proceso de la enfermedad.

· No existe un Equipo Multidisciplinario que trabaje en conjunto con los Padres y  los Niños, y en muchas ocasiones la función del Psicólogo, es asumida por otros  Profesionales.

CAPITULO Viii - RECOMENDACIONES


· Es vital que exista un Apoyo Institucional por parte del HOSPITAL NACIONAL DE NIÑOS BENJAMÍN BLOOM, a través de brindarles a los Padres Atención Psicoterapéutica, que les permita minimizar y/o saber manejar los Efectos Psicológicos producidos por las Crisis Emocionales que enfrentan.

· Es imprescindible que el Equipo Médico, encargado de dar a conocer el Diagnostico de Enfermedad Terminal a los familiares del enfermo, lo haga de forma Empatica, Cautelosa  y  Sensible ante el dolor que provoca una noticia de esta magnitud  y no de una manera deshumanizante que viene a empeorar aún mas la Crisis.

· Se hace necesario planear un Apoyo psicológico y Social de forma integral, que cuente con la Unidad Social Entera de la Familia, incluyendo al Enfermo,  para que en conjunto puedan conocer,  comprender y afrontar el problema de la enfermedad,  que influirá también en el Tratamiento.

· Es muy importante que a los responsables del cuidado de un niño terminal, se le proporcione Información Detallada, Precisa, Comprensible y Clara acerca de la Enfermedad y su Evolución,  de igual manera deben dárseles las indicaciones generales del tratamiento a seguir y una orientación detallada sobre actitudes que se deben poner en práctica para con el paciente.

· El Tratamiento adecuado de los Niños con Enfermedad Terminal, requiere la participación de un Equipo Multidisciplinario, que deberá incluir además del Médico, la intervención de otros especialistas como Psicólogos, Personal de Enfermería, Trabajador Social, Profesores y miembros de otras disciplinas de la salud, quienes deberán poseer una preparación adecuada, orientada a enfermedades terminales en la niñez  y será una obligación  muy importante, reservar tiempo  y  espacio para reunirse con Padres  y  Pacientes.

 CAPITULO Ix - LOGROS  Y  LIMITACIONES


LOGROS
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 La investigación realizada ha permitido conocer más sobre las  Consecuencias Psicológicas  que se producen en padres y familiares de niños con Enfermedad Terminal y a la vez poder orientarlos en cómo pueden sobrellevar de una mejor manera el Proceso Doloroso  de la Enfermedad . 
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Se logró explorar los estados emocionales tales como Ansiedad, Depresión  y Estrés, que sienten los padres, madres o responsables de niños/as  con enfermedades terminales,  para ello fue necesario utilizar Métodos  y  Técnicas Psicológicas .  
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Se consiguió contrastar las Manifestaciones Emocionales que presentan los responsables de niños(as) que sufren enfermedades terminales, con la información teórica  que  propone elementos relevantes sobre el tema
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 Se elaboró una Propuesta de Orientación Psicológica con alternativas enfocadas a mejorar, reducir  y eliminar los Efectos Psicológicos  que afectan a los Padres, Madres o responsables de niños/as con enfermedades terminales, convirtiéndose entonces esta Propuesta en una orientación al Personal del Centro Hospitalario para que puedan ayudar y apoyar de la mejor manera a los familiares de pacientes enfermos.
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 El trabajo realizado ha permitido una  apertura  dentro del Hospital para que las investigadoras  lograran alcanzar sus metas en el  Proceso de la Investigación  y a la vez este trabajo permita contribuir al beneficio de la Salud Mental de los pacientes ingresados y sus  familiares . 
LIMITANTES
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  Una de las  limitaciones esta referida a las variables intervinientes que se presentaron en el momento de entrevistar a los padres, madres o responsables  de los pequeños; tales como el que debían estar  pendiente del cuido de los mismos vigilando su tratamiento medico por lo que se alargaba  el tiempo  para obtener la información.
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   Otra limitación se vincula a la escasees de medicamento para el tratamiento de los niños/as, que se presentó en la segunda semana de aplicación de los instrumentos,  por lo tanto  la presencia de éstos y sus padres en el hospital era mínima en relación a  otros días que frecuentemente hay gran demanda, lo que imposibilitaba alcanzar la meta de entrevistas  pretendidas para cada día.
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   Una ultima limitante encontrada fue que al momento de obtener la información a través de los instrumentos,  tuvo que realizarse en condiciones donde no había privacidad,  sino que por el contrario existía mucho ruido o se encontraba la presencia de otras personas,  ya sean  pacientes,  familiares,  visitantes  o  personal médico,  lo cual  interfería  en la concentración del entrevistado.
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 JUSTIFICACIÓN.

La situación que se plantea en la familia cuando uno de sus miembros sufre una enfermedad  terminal, es contemplada siempre con una gran preocupación que es mayor, cuando el enfermo es uno de los hijos.  Son momentos en los que la familia se ve desvalida, sin saber qué hacer, pendiente sólo de estar cerca del hijo enfermo, sin otra preocupación que atenderle.  Aparecen la angustia, el estrés, el miedo a lo que va a venir, la desconfianza, los recelos, los sentimientos de culpabilidad, etc.  A estos iniciales problemas,  se añadirán a lo largo de los días otros muchos a los que se tendrán que enfrentar, pero que aún no han tenido tiempo ni de pensar en ellos: la pérdida de colegio del niño; la falta de asistencia del padre y de la madre al trabajo; los problemas económicos; o la problemática surgida con el resto de los hermanos del niño enfermo, entre otros muchos aspectos.


Comienza así una nueva etapa dentro de la vida familiar desconocida y a la que se debe hacer frente, no sólo desde la familia sino y lo que es más importante, desde la propia sociedad que debe arbitrar los medios necesarios para que ese niño sienta lo menos posible las causas de la enfermedad. Surgen entonces un amplio abanico de interrogantes, algunos de ellos relacionados con la Psicología y Pedagogía Infantil, con el fin de poder comprender un poco mejor la evolución de estos niños, una vez que son ingresados en el hospital, se ven obligados a pasar una larga estancia lejos de su ambiente familiar y social, en tal caso  cuál debe ser la respuesta de la familia y de la administración sanitaria y educativa:  Si la enfermedad es asumida y la familia y el niño se enfrentan a ella con optimismo, no cabe duda de que se superará con mayor rapidez y con unas condiciones mejores que si unos y otros se encierran en sí mismos y dejan que la enfermedad  o  el problema se profundice, provocando una serie de desajustes por nadie deseados.


La familia en este proceso no se verá sola y desamparada, contará con la ayuda de distintos agentes dentro de la sociedad que le van ayudar a superar estos momentos difíciles. Primero, será el propio hospital el que desde el punto de vista sanitario ponga todos los medios a disposición de la familia no sólo para sanar la enfermedad del niño enfermo, sino también para superar los efectos negativos que desde el punto de vista de la Psicología afecta tanto a niños como a padres y familiares.

Es por esta razón que la presente Propuesta de Orientación Psicológica, va orientada  a reducir los Efectos Psicológicos que reflejan Padres, Madres  o Responsables de Niños que sufren Enfermedades  Terminales y  reciben tratamiento en el Hospital Nacional de Niños Benjamín Bloom, el cual es una propuesta profesional coherente que permitirá la especialización de los profesionales de la salud en esta temática.  Por otra parte, este programa se convierte, debido a su carácter modular, en un espacio de capacitación y crecimiento personal para personas que sin ser profesionales de la  Psicología están interesados en el estudio de las enfermedades terminales y la muerte, pues el avance de los tiempos hace imprescindible la especialización cada vez mayor de los profesionales de la salud a fin de poder ofrecer un servicio cada vez mas completo y con mayor calidad. 

OBJETIVOS.

Objetivo General: 

Proporcionar un Plan de Orientación Psicológica  a los  Profesionales de la Salud del Hospital Nacional de Niños Benjamín Bloom, con el desarrollo de técnicas y procedimientos de intervenciones integrales y multidisciplinarias, que permitan un impacto real en el abordaje del familiar de un paciente con enfermedad crónico-degenerativa,  que se enfrenta a la muerte. 

Objetivos Específicos: 
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 Brindar  información y coordinación general entre los especialistas médicos, psicólogos  y resto de profesionales,  sobre el abordaje psicológico a familiares que tienen un enfermo terminal.
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Proporcionar un  apoyo psicológico-social de una forma que trate con la unidad social entera de la familia, es decir la familia completa 
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  Ayudar psicológicamente a los padres o responsables de niños enfermos terminales,  para que puedan manejar la situación aquejante de una manera adecuada.
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Proporcionar información precisa sobre Enfermedades Terminales y sus consecuencias  a los familiares  de los niños ingresados en el Hospital. 

  POBLACIÓN   A   QUIEN   VA   DIRIGIDA  LA    

 PROPUESTA DE ORIENTACION  PSICOLOGICA.

Padres, madres, familiares o responsables del cuidado de un niño, el cual  sufra  de una enfermedad Terminal,   con  escasas posibilidades de recuperarse. 

         PERSONAS  QUE  PUEDEN  IMPLEMENTARLO.

Se sugiere que el presente Programa de Orientación Psicológica, sea implementado por  personas profesionales de la Psicología,   o carreras afines como :  Psiquiatría, Medicina en general, Enfermería, Trabajo Social.    También lo pueden implementar Religiosos  o toda persona que por la naturaleza de su trabajo o situaciones de su vida personal tiene que enfrentarse al manejo de una enfermedad terminal y/o  enfrentar la muerte de un paciente. 

      SUGERENCIAS  PARA LA IMPLEMENTACION 

      DEL  PLAN DE ORIENTACION PSICOLOGICA.

Para alcanzar resultados satisfactorios en la implementación del presente Plan de Orientación Psicológica,  se brindan las siguientes recomendaciones:
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Se sugiere que las autoridades del hospital  exijan e incluyan como parte del tratamiento medico de  los niños terminales, que los padres o responsables de éstos, asistan a  la desarrollo de este programa diseñado para ellos. 
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Que las autoridades del hospital conformen un grupo de autoayuda para los padres y Motivarlos  para que éstos asistan a dicho grupo con el objetivo de compartir  sus experiencias dolorosas, y aquellas alternativas que les han ayudado a sobrellevar la difícil situación,  así como también el que organicen actividades recreativas, que les permita minimizar las emociones negativas producto del proceso de la enfermedad de sus hijos.  Este grupo debe ser orientado por alguno de los implementadores del  programa de tratamiento, así como también por un padre que funja como líder,   para motivar a los demás. 
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Las técnicas se deben realizar de manera grupal, e individual,  según la situación lo amerite,  donde se reúna a todos los padres que poseen como característica, el tener un hijo terminal.
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Contar con un salón amplio y especifico para el desarrollo de las técnicas,  que reúna condiciones tales como : ventilación e iluminación adecuadas,  sillas para cada participante, etc.

[image: image60.png]



Se recomienda realizar las sesiones tres veces por semana, dejando un día de por medio, por ejemplo:  lunes, miércoles y sábados, con dos horas máximo de duración, realizando una o dos técnicas cada día.
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Pero es muy importante que todas las áreas se complementen, es decir no realizarlas aisladamente, porque de lo contrario no se podrán alcanzar efectos satisfactorios.
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Organizar la programación de las sesiones, en un horario accesible para los padres, por ejemplo: en la mañana, cuando sus hijos están siendo curados,  así no sentirán que se separan de ellos, sino por el contrario, están aprovechando el tiempo que será de beneficio para sus hijos. 
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 En las primeras cuatro áreas :  Catarsis,   Reducir   la   ansiedad,  Manejo  de  la  depresión  y  Reducir  el  estrés,  lo ideal es realizarlas de manera grupal, trabajando con todos los padres de los pequeños;   en el área: Mejora   de   la   autoestima,  se recomienda que sea a nivel individual con  cada  padre  o madre de los niños,  por  el  objetivo  que  con  ella  se  persigue;  y  en las restantes áreas tales como : Mejora  de  la  comunicación  familiar,  Importancia   de  expresar   afecto,  Interacción  entre  padres  e  hijos  y  Aceptación  de  la  muerte de  los  hijos,  es imprescindible involucrar a los familiares de cada uno de los padres, ya que a través de dichas áreas,  se pretende ayudar a mejorar la dinámica familiar, para contribuir en el restablecimiento de una interacción adecuada entre ellos, además que conozcan cómo pueden manejar la situación  y  a su vez cómo ayudar al niño enfermo.
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  En las técnicas  de relajación,  respiración  y  visualización,  la persona que las dirija deberá utilizar un tono de voz  aguda,  pero a su vez elevándola para que pueda ser  escuchada por todos los participantes,  también  deberá dar cierto tiempo en cada frase del desarrollo de  cada una de  las  técnicas,  para que los padres puedan realizarla completamente.
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Para el desarrollo de algunas técnicas, que requieran de recursos materiales, como :  paginas de papel bond,  hojas de trabajo, mensajes para cada participante,  grabadora para música de relajación, etc.  estos deben preverse con anterioridad, para que no haya ningún inconveniente al momento de realizar la técnica que lo necesite. 

          CUADRO  DE  ORIENTACION  PSICOLOGICA  

A  IMPLEMENTAR.

	AREA
	TECNICAS

	CATARSIS
	· Dinámica  de  Presentación.

· Ejercicio  escrito.

· Expresión  de  Sentimientos.

	REDUCIR   LA   ANSIEDAD


	· Lugar  Seguro.

· Técnica de Relajación.

· Visualización   de   Respiración. 

	MANEJO  DE  LA  DEPRESION


	· Visión  Personal

· Rechazo de ideas irracionales

· Meditación.

	REDUCIR  EL  ESTRES


	· Inoculación del estrés.

· Dedos para aliviar emoción.

· Facilitando  la  sanción  del cuerpo  y espíritu

	MEJORA   DE   LA   AUTOESTIMA


	· Charla reflexiva sobre la Autoestima

· Símbolos internos para sanar

· El espejo

· Circunnavegar el  Dolor 

	MEJORA    DE   LA  COMUNICACIÓN  FAMILIAR


	· Ponerte al día

· El tacto

· Carta en blanco –Silla Vacía

	IMPORTANCIA   DE

EXPRESAR   AFECTO
	· Pedir demostraciones de Afecto

· Aprender  a  Expresar Sentimientos Positivos
· Cualidades  Positivas  y  Negativas
· Reconciliación  en  la familia
· Juego de besos y caricias.

	INTERACCION  ENTRE  PADRES  E  HIJOS


	· Charla sobre la manera en que debe hablársele a un niño sobre su enfermedad.

· Plumas

	ACEPTACION  DE  LA  MUERTE DE  LOS  HIJOS
	· Charla sobre la aceptación de la muerte de los hijos

· Enfrentar el dolor     
· Cuentos  para Sanar :   “La conquista   del  río”




OBJETIVO:

Facilitar    la   expresión  emocional   en  los  padres  o responsables de los niños enfermos  y  proporcionarles afecto y comprensión para que se  sientan  bien en gran medida. 

TÉCNICAS:     

· Dinámica  de  Presentación.

· Ejercicio  escrito.

· Expresión  de  Sentimientos.

Esta área se pretende abordarla  con los padres o familiares responsables del cuidado de los niños enfermos,  porque se sabe que cuando una persona atraviesa por una situación estresante o preocupante, necesita de un apoyo emocional,  donde el primer paso fundamental es el que externalice cómo se siente  y lo que piensa sobre su situación,  ya que esto le hará sentir que la carga emocional que pesa sobre ella, se disminuye en cierta medida,  por supuesto que no sólo con esto  será suficiente, sino que se necesita abordar otras áreas las cuales están relacionadas directamente con la persona en el ámbito personal  y  familiar.  

TÉCNICA   GRUPAL :     

· DINÁMICA  DE  PRESENTACIÓN

OBJETIVO:

Generar raport entre los participantes, para que se sientan en confianza y libertad al inicio del proceso psicoterapéutico.

PROCEDIMIENTO  METODOLOGICO :  

Para ejecutar esta técnica, es necesario,  reunir a los participantes en un salón amplio y adecuado.   Se les pide que formen un circulo entre todos.    Luego se les explica que se realizará una dinámica de presentación llamada  Mi  nombre  es...   y  vengo  de...  Para ello la terapeuta o persona responsable de realizar la dinámica dirige explicando que la idea es que cada persona  vaya diciendo su nombre al momento tener en sus manos una pelota, la cual deberá ir pasándose por cada una de los participantes.  

Así inicia el primero quien debe decir su nombre y el lugar donde vive, por ejemplo:  “ Mi nombre es Julia  y vengo de Sonsonate”   La persona que está a la par deberá repetir antes de decir su nombre lo que ha expresado su compañero anterior, por ejemplo: “ Ella se llama Julia y viene de Sonsonate,  y  yo me llamo Mario y vengo de Cabañas”.   La siguiente persona tendrá que repetir entonces las frases de sus compañeros y luego su nombre y de donde viene.  Y así sucesivamente, cada persona antes de expresar su nombre y procedencia, tiene que decir lo de los demás.   A la ultima persona le tocara repetir lo que han dicho todos los demás participantes.

TIEMPO :  

El tiempo de la dinámica dependerá del numero de participantes, aunque se sugiere realizarla en un lapso que no exceda de los 15  o  20 minutos.

RECURSOS :

· HUMANOS:     ● Terapeuta  (o persona responsable de realizar la técnica).

                                 ● Personas participantes  (padres  o  familiares  de los niños)

· MATERIALES :       ● Salón amplio para reunir a los participantes.

                                        ● Pelota   que   deberá   ir   pasando   por   cada   uno   

                                           de los  participantes.                            

TÉCNICA   GRUPAL :     

· EJERCICIO   ESCRITO

OBJETIVO:

Permitir que los padres expresen de manera escrita su sentir personal en el momento de realizar el ejercicio.

PROCEDIMIENTO  METODOLOGICO :  

Luego de haber realizado la dinámica anterior,  se procede a desarrollar el siguiente ejercicio,   para el cual los participantes deben estar debidamente sentados y tener una base donde apoyarse, ya que deberán escribir.  Por ello se le entregará a cada persona una pagina de papel bond  y un lápiz,  dándoles la siguiente consigna:

“ Imaginen que esa pagina es su confidente, con la cual pueden desahogar como se sienten en este momento,  que preocupaciones giran por su cabeza  o lo que desearían contarle a alguien en relación a lo que sufren por la enfermedad de  su hijo.

Escriban todo lo que puedan en la pagina,  aprovechan esta oportunidad que quizás no han tenido anteriormente”.

Cuando todos los participantes han terminado se les dice que ahora deben romper   o  arrugar la pagina en la cual han plasmado su sentir, con el objetivo de deshacerse de esa sensación o inquietud.

TIEMPO :

Se sugiere para llevar a cabo este ejercicio una media hora aproximadamente.

RECURSOS :

· HUMANOS:    ● Terapeuta  (o persona responsable de realizar la técnica).

                                  ● Personas participantes  (padres  o  familiares  de los niños) 

· MATERIALES :  ● Salón amplio para reunir a los participantes.
                         

                                ● Sillas que tengan una base para apoyarse y escribir.

                                ● Paginas de papel bond para cada participante.

                                ● Lápiz para cada participante.

TÉCNICA   GRUPAL :     

· EXPRESIÓN  DE  SENTIMIENTOS

OBJETIVO:

Facilitar la expresión de sentimientos o emociones de manera verbal entre los padres de los pequeños.

PROCEDIMIENTO  METODOLOGICO :  

Seguidamente cuando ya  los participantes han terminado el ejercicio escrito anterior,  se realizará una técnica llamada  Expresión  de  Sentimientos,  la cual les ayudará mucho en la externalización de sus inquietudes,  sensaciones  o  emociones  que vivencian por la situación dolorosa  producto  de la enfermedad  de su hijo.   Por ello se les pedirá a los padres que elijan entre ellos, una pareja por afinidad, es decir un compañero con quien deseen realizar la técnica y se sientan bien.

Después que ya están formadas las parejas, se les da la siguiente consigna : 

“ Elijan quien de la pareja iniciará la técnica y luego deberá hacerlo la otra persona. Lo que tienen que hacer es expresarse uno al otro como se sienten en ese momento, pueden ser emociones negativas o positivas en relación a la vivencia de cuidar  a su hijo enfermo, pero deben expresarlas tal y como en realidad las sienten.  Luego deberán decir porque se sienten  y que les gustaría hacer para sentirse mejor.”  Se dará 15 minutos para hacer esto,  luego se deberá dar las gracias al compañero por haberlo escuchado.

Seguidamente cambiarán los papeles (el que estaba escuchando debe expresar sus emociones,  porque se siente así  y  con qué sentiría mejor), también durante 15 minutos. Después dar las gracias por haber sido escuchado.

Cuando ya todos los participantes han terminado la técnica,  la terapeuta (o persona responsable de realizarla),  les preguntará  ¿Cómo se sienten ahora que ya se han desahogado?
Para finalizar se les incentivará a que practiquen esta técnica siempre que deseen desahogarse,  eligiendo a la persona con quien hacerlo, con el objetivo de sentir un apoyo emocional.
TIEMPO :  

Como ya se mencionó en el procedimiento se sugiere 15 minutos para llevar a cabo la técnica,  pero esto dependerá de los participantes.

RECURSOS :

· HUMANOS:    ● Terapeuta  (o persona responsable de realizar la técnica).

                                  ● Personas   participantes   (padres   o   familiares  de  los niños).

· MATERIALES :   ● Salón amplio para reunir a los participantes.

                                       ● Sillas.     

                                                    


OBJETIVO:

Lograr   en   los   padres    o   responsables   de   los  niños diagnosticados con enfermedad terminal, que se  reduzcan   sus    niveles    de   ansiedad     experimentados,    como   consecuencia   de   la  situación  agobiante  que  atraviesan  por  la  enfermedad  de  sus  pequeños.

TÉCNICAS:     

· Lugar  Seguro.

· Técnica de Relajación.

· Visualización   de   Respiración. 

Las personas con Enfermedades Terminales  y  sus familiares están sometidas a una gran presión para poder afrontar racional y eficazmente los tratamientos y los efectos secundarios que acompañan al diagnóstico de la enfermedad terminal de sus hijos, provocando en cada Familiar, en todos los estadios de la enfermedad, e independientemente del tipo de tratamiento,  problemas que le causan niveles altos de ansiedad. Esta situación puede ser espantosa, arrolladora y muy difícil para todos los que pasan por ella.  

Es por este motivo que se pretende abordar esta área, con los padres o familiares responsables del cuidado de los niños enfermos,  porque si bien es cierto, es normal que la experimenten como consecuencia de la situación que atraviesan, pero deben aprender a controlarse a pesar de lo difícil de su experiencia.

Por ello se les debe instruir en el dominio de ciertas técnicas de relajación que permitan bajar sus niveles de ansiedad,  y de esta manera puedan tener un mayor dominio de la situación, transmitiéndoles a su vez esa seguridad  a sus hijos.

TÉCNICA   GRUPAL :     

· LUGAR  SEGURO.

OBJETIVO:

Enseñar a los padres como alcanzar un nivel de tranquilidad, al trasportarse a un lugar creado en su interior. 

PROCEDIMIENTO  METODOLOGICO :  

Para realizar esta Técnica, es necesario que la(s)  persona(s)  se encuentren en un lugar adecuado, que reúna los requisitos de ventilación, iluminación  y  libre de distracciones,  para que se obtengan los efectos esperados.

Se procede a desarrollarla, pidiéndole a los participantes que se sienten lo más cómodo posible  y luego que cierren sus ojos.

Seguidamente deben respirar profundamente, llenando los pulmones con todo el aire que sea posible,  y  después sacarlo lentamente,  (esto se realiza tres veces consecutivas).

Posteriormente se las da la siguiente consigna:  “ Ponte a pensar ¿qué está sucediendo en tu vida en este momento a raíz de la enfermedad de tu hijo?,   ¿cómo te sientes en este momento de crisis?, ¿qué sensaciones experimentas? (alegría, tristeza, enojo, ansiedad, preocupación, etc.), ¿qué piensas de tu situación dolorosa? (que tiene solución o no).

Ahora debes imaginar un lugar muy Hermoso lleno de paz  y tranquilidad,  en el cual al estar ahí, podrás sentir confianza, felicidad y te sentirás relajado.  Ese lugar puede ser el que tú desees (tu casa, un jardín, un parque, un paisaje, el mar, etc.) y sólo tú puedes estar ahí disfrutando de ese lugar seguro.  Ahora imagina que tienes un botón  mágico que es como un control remoto,  y el cual al apretarlo, te puedes trasportar a dicho lugar.  Ese Boston estará en cualquier parte de tu cuerpo que desees, por ello elige donde estará  (en tu mano, un brazo, un hombro, tu estómago, tu nariz, tu frente, etc.),  pero recuerda que será un secreto donde se encuentra, sólo tú lo sabrás.  Ahora oprime ese botón. . .  y  te encontraras en ese lugar que imaginaste.

Puedes recorrer ese lugar maravilloso,  observa todo lo que en él se encuentra y disfruta de la sensación de estar ahí.

¿Cuál es ese lugar?,  ¿Qué hay en él?,  ¿Hay flores :  de qué colores y que aroma tienen?,  ¿Hay animales:  cuáles son?,  ¿Hay objetos: qué clase de objetos?,  ¿Puedes tocar todo lo que observas?,   ¿Qué haces: caminas, corres, descansas?,  ¿Sientes que la brisa recorre todo tu cuerpo y te refresca?  ¿Cómo te sientes?  ¿Sientes tu cuerpo relajado y descansado?
Quédate así, disfruta de ese lugar, donde nadie puede molestarte, sólo tú puedes estar ahí y no sientes enojo, tristeza, miedo, preocupación, ni ninguna otra  sensación desagradable  que te recuerda la enfermedad de tu hijo,  sólo te sientes bien. . .  muy bien.

Ahora quiero que te detengas un momento en ese lugar donde ahora te encuentras y te des un autoabrazo y a la vez te expreses a ti mismo un mensaje de amor, donde te digas cuanto te amas, pronunciando tu nombre:  Así por ejemplo:   “ Vanesa cuanto me amo”,  una ves más repite la misma frase. . .   y otra ves más, pero con un tono más fuerte.  

Ahora debes dar un último recorrido en ese lugar seguro, impregnándote de la energía positiva que ahí se transmite, la cual te hace sentir muy feliz y tranquila (o).

Pero llego el momento de que dejes ese lugar, y no olvides que puedes regresar ahí cuando lo desees, apretando para ello tu botón mágico, el cual te transportará automáticamente ahí.

Aprieta entonces ese botón mágico para volver a tu realidad, claro que ahora te sientes mucho mejor, con una actitud positiva para enfrentarte a la circunstancias  difíciles que actualmente estas viviendo...”

Al finalizar la técnica se le debe preguntar a los participantes:

-     ¿Qué les pareció la técnica?    

· ¿Qué lugar se imaginaron? 
· ¿Cómo se sienten ahora  luego  de haber experimentado paz y tranquilidad  en estos momentos difíciles ?
(Pidiendo opiniones a los padres en cada una de las preguntas formuladas)

TIEMPO :  

Se recomienda para realizar el ejercicio disponer de unos 20 a 30 minutos aproximadamente. 

RECURSOS :

· HUMANOS:    ● Terapeuta  (o persona responsable de realizar la técnica).

                                  ● Personas participantes  (padres  o  familiares  de los niños) 

· MATERIALES :   ● Salón amplio para reunir a los participantes.
                         

                                       ● Sillas

TÉCNICA   GRUPAL :

· TÉCNICA  DE  RELAJACIÓN.

OBJETIVO:

Reducir la tensión fisiológica, que produce ansiedad en los padres, a través del hábito de la relajación.

PROCEDIMIENTO  METODOLOGICO :  

Esta técnica es una adaptación de la relajación progresiva de Jacobson, y de la de Bernstein y Borkovee,  pero incluye también las fases de respiración y visualización de Carnwath y Miller.  Lo que pretende con ella, es ayudar  a los padres a que alcancen un nivel alto de relajación, que les permita descargar toda la tensión y energía negativa que se ha producido por el constante estrés de  cuidar  y velar por la salud de su hijo.

Para desarrollar esta técnica es necesario contar con un salón tranquilo, sin demasiados ruidos que  distraigan.   Además para facilitar la relajación, dicho salón debe de tener una temperatura ni demasiado calurosa  ni demasiado fría   y  tener una luz tenue.   La persona que la dirija deberá utilizar un tono de voz  aguda, pero a su vez elevándola para que pueda ser  escuchada por todos los participantes, también  deberá dar cierto tiempo en cada frase del desarrollo de la técnica.

Se les pide a los participantes que se sienten los más cómoda posible  y se les da la siguiente consigna:

“ Piensa que estás aprendiendo una habilidad, como ir en bicicleta, que luego te ayudará.   Tu ropa ha de ser cómoda, que no te apriete.   Quítate las gafas, pulseras, etc.   Asegúrate de que el cuello, los hombros y la espalda quedan adecuadamente apoyados en el asiento donde te encuentras.   Si durante la relajación te vienen a la mente escenas que te perturban o inquietan, no hagas nada,  déjalas pasar. 

Cierra los ojos y realiza lo que a continuación se te ira solicitando:  

Respira profundamente inhalando por la nariz 5 veces profundamente y expirando por la boca, hacia fuera y despacio.  Repítelo 5 veces.  
Después de estas 5 respiraciones profundas continúa respirando de forma lenta y pausada, a un ritmo normal.
Desde ahora cada vez que inhales repite para ti mismo la palabra  “quieto”  y con cada exhalación la palabra  “tranquilo”  nota como al haber permitido que tu cuerpo se afloje,  los músculos se relajan.
Sigue repitiendo “quieto” con cada inspiración y “tranquilo” con cada expiración, y con esta repetición de forma continuada las palabras aparecen de forma acompañada con el ritmo de tu respiración y la relajación se va haciendo más profunda.    La sensación de bienestar y calma profunda crece y se desarrolla… “quieto”… “tranquilo”…  
Continúa relajándote de esta manera un poco más.  Mantén los ojos cerrados pero, acompañados con cada inspiración y expiración, continúa repitiendo las palabras “quieto”   y   “tranquilo”.
Ahora pasaremos a otra etapa de la relajación. 

Intentaremos estar atentos a las sensaciones de tensión / distensión de los músculos. 
Ahora tensa con fuerza toda la musculatura de tu cuerpo cada músculo quedará tirante y tenso.

Tensa con fuerza los músculos de:

· las piernas: tensar firmemente… relajar de golpe. Respirar. 

· los muslos, tensar firmemente… relajar de golpe. Respirar. 
· las nalgas, tensar firmemente… relajar de golpe. Respirar. 

· la pelvis, tensar firmemente… relajar de golpe. Respirar. 

· el abdomen, tensar firmemente… relajar de golpe. Respirar. 

· la espalda, (requiere un poco más de tiempo): tensar firmemente… relajar de golpe. Respirar. 

· el tórax, tensar firmemente… relajar de golpe. Respirar. 

· el cuello, tensar firmemente… relajar de golpe. Respirar. 

· la mandíbula, tensar firmemente… relajar de golpe. Respirar. 

· la frente, tensar firmemente… relajar de golpe. Respirar. 

· los hombros: todo bien tenso… relajar de golpe. Respirar. 

Deja escapar la tensión y relájate completamente.    Siente el bienestar inmediato. 

Ahora pasaremos a otro nivel de la relajación,  un nivel mucho más profundo. 

Piensa en una imagen agradable, una escena creada por ti mismo: una situación,  un lugar. Cualquiera que te resulte muy agradable y relajante. Por ejemplo estar en una playa con el ruido del mar, o en un bosque… Tómate el tiempo que te haga falta para encontrar la imagen, después utilizarás la misma para relajarte en cualquier lugar. Deja que tu mente divague entre recuerdos y escenas hasta encontrar la imagen.
Ahora imagina claramente la escena mientras continúas repitiendo las palabras “quieto”  y  “tranquilo” con cada inspiración y expiración.  Realiza las dos cosas a la vez,  y nota el efecto doblemente calmante que su ejecución te produce.

Ahora trasládate dentro de esta imagen, siéntete parte de ella, hazla tan tuya como te sea posible,  y suelta todas las tensiones.  
Permanecer quieto durante unos minutos, y poco a poco debes abrir lentamente la conciencia a los sonidos de la habitación y a la sensación del cuerpo, para empezar a incorporarte lentamente a la realidad.    No hagas movimientos bruscos repentinos,  mueve lentamente tus piernas,  brazos y  cabeza   y cuando estés listo lenta  y suavemente abre poco a poco tus ojos” . 

TIEMPO :   Para esta técnica se recomienda un tiempo de entrenamiento de una a dos semanas,  realizándola sesiones diariamente de 15 a 20 minutos

RECURSOS :

· HUMANOS:    ● Terapeuta  (o persona responsable de realizar la técnica).

                                  ● Personas   participantes   (padres   o   familiares  de  los niños).

· MATERIALES :   ● Salón amplio para reunir a los participantes.

                                       ● Sillas.      

TÉCNICA   GRUPAL :     

· VISUALIZACIÓN    DE   RESPIRACIÓN

OBJETIVO:

Enseñar a los padres un método de relajación, a través de la respiración profunda, enfocándose y concentrándose en la energía de su propio cuerpo.

PROCEDIMIENTO  METODOLOGICO :  

Para realizar esta técnica se recomienda usar música tranquila para lograr así un mayor efecto en la relajación de los padres y les permita disminuir los niveles de tensión provocada por  la enfermedad  intensa que sufren sus hijos.    

Se les pide a los participantes que se pongan de pie, ya que la técnica será realizada en esa postura.   Luego se les invita a cerrar sus ojos  y a concentrarse en lo que se les irá solicitando.

Así se inicia dando la siguiente consigna :

“Quiero que respiren profundamente y que imaginen el aire como un color azul o violeta.   Permitan que ese aire azul o violeta y calmante fluya tranquilamente por su cabeza  y por su cuerpo entero.

Mientras el aire calmante toca lugares tensos en su cuerpo, la oscuridad y las preocupaciones saldrán de su cuerpo y usted se sentirá más y más relajado.

Respire profundamente y despacio y permita que el aire azul o violeta, lleno de buena energía entre y fluya en el cerebro, la cabeza y la cara.  Permita que el aire toque sus lugares tensos en la cabeza, alrededor de los ojos y en la cara.   Al exhalar, todas las tensiones que tiene salen por la coronilla.  Se sentirá tranquilo, centrado  y  relajado.

Respire profundamente y permita que el aire azul o violeta entre en el cuello y toque los lugares tensos en la base del cráneo y alrededor del cuello.  Al exhalar,  permita que todas las tensiones y preocupaciones salgan por la coronilla y por las yemas de los dedos.

Respire profundamente y permita que el aire fluya por los hombros, el pecho y el corazón.  Permita a este aire amable tocar la tensión en los hombros, tocar la tensión en el pecho y tocar los sufrimientos que pesan en el corazón.  Sienta esa energía aflojar y aliviar todas las tensiones y dolores.  Exhale las tensiones y dolores por la coronilla y por las yemas de los dedos,  y permita que el calor, el amor y la luz permanezcan en su corazón.

Respire profundamente y permita que el aire fluya por la columna vertebral, alrededor de las vértebras hasta la cadera. El aire relaja los dolores de la espalda,  el abdomen y la pelvis.   Al exhalar, la tensión sale por las yemas de los dedos  y por los dedos de los pies.  Se sentirá tranquilo, pacifico y relajado.

Respire profundamente y permita que el aire azul o violeta, se mueva por las piernas hasta los pies  y toque suavemente los músculos tensos y los pies que están cansados.   Al exhalar, la tensión saldrá por los dedos de los pies.   Se sentirá  tranquilo, pacifico y relajado.

Respire profundamente y permita que el aire azul o violeta, se mueva por los brazos hasta las manos y los dedos.   El aire acariciará todos lo dolores y tensiones en los brazos, en las manos y los dedos.  Al exhalar, las tensiones saldrán por las yemas de los dedos.  Se sentirá tranquilo, pacifico y lleno de energía amable.

Al continuar aspirando y exhalando, sentirá el aire tranquilo, fluir por su cuerpo entero, tocando cualquier lugar de tensión que todavía exista, relajando y sanando su cuerpo y su espíritu entero.  Se sentirá centrado y calmado.

Al continuar aspirando y exhalando sentirá la vida y la energía llenar su cuerpo entero, corriendo desde la tierra hasta sus pies, fluyendo hacia arriba por las piernas hacia las caderas, y desde la pelvis, moviéndose por la columna vertebral  y las vértebras hasta el pecho, el corazón y los hombros.  Sienta esta energía vivificante moverse por el cuello hacia la cabeza, la cara, el cerebro.    Usted está lleno de fuerza y energía.  Sienta la belleza, la fuerza y la gracia de su cuerpo.   Usted es un centro de luz,  paz  y  amor.

Al continuar disfrutando estos sentimientos de paz y relajación, gradualmente,  cuando esté listo abra los ojos y vuelva a esta sala y a este grupo.  Sienta la fuerza, la paz y la gracia de todos los participantes aquí en este circulo.

Al finalizar se les pregunta:

►  ¿Qué pasó con usted al momento  de la relajación  y visualización ?

►  ¿Cómo  sintió  que  le  benefició  este  tipo  de  respiración  en  su  cuerpo   

      y en el  interior  de  su  ser ?

►  Comparta  su experiencia  vivida  con  la  persona que tiene a  la par.

TIEMPO :  

Se recomienda realizar la técnica en unos 30 minutos aproximadamente.

RECURSOS :

· HUMANOS:    ● Terapeuta  (o persona responsable de realizar la técnica).

                                  ● Personas   participantes   (padres   o   familiares  de  los niños).

· MATERIALES :   ● Salón amplio para reunir a los participantes.

                                       ● Sillas.      

                                                         


OBJETIVO:

Enseñar  a los padres cómo pueden manejar los estados de Depresión producidos por la impotencia de no poder luchar contra la enfermedad terminal de su hijo. 

TÉCNICAS:      

· Visión  Personal

· Rechazo de ideas irracionales

· Meditación.
Esta área se pretende abordar  con los padres o familiares responsables del cuidado de los niños enfermos,  porque es sabido que la Depresión  es una enfermedad discapacitante, la cual perturba grandemente  a los pacientes Terminales  y a sus familias.    La misma afecta de manera similar tanto a hombres como a mujeres con cáncer.  Los familiares que han recibido  un diagnóstico de  enfermedad terminal en sus hijos  pasan por distintos niveles de estrés y angustia emocional,  que desencadena en Depresión,  por ello es importante intervenir psicológicamente.

TÉCNICA   GRUPAL :     

· VISIÓN PERSONAL 

OBJETIVO : 

Ayudar a que los padres puedan disminuir sus estados bajos de ánimo y acepten la realidad de enfermedad de sus hijos de forma estable y tranquila. 

PROCEDIMIENTO  METODOLÓGICO : 

Se inicia indicándoles a los  padres o responsables de los niños  que formen un circulo ya que se  realizará una  técnica  de visualización y proyección personal en la que deberán estar atentos a lo que el(la)  Terapeuta les indique,  para ello deberán cerrar los ojos  y no hablar ni distraerse. 

A su vez se les pide, que tomen una actitud reflexiva, relajada, tranquila,   y  concentrada  (se sugiere que el terapeuta acompañe esta técnica con música de relajación). Luego se les pide que respiren y exhalen unas seis veces, posteriormente deberán evocar una imagen o recuerdo especial:  real o imaginario (sus ojos deben mantenerse cerrados para lograr captar esa imagen).

Después deberá imaginar que logra en su vida tranquilidad y paz  también imaginara:  

· Que la situación de enfermedad de  su hijo no le afecta mucho, lo cual le permite aceptar la realidad de lo que sucederá ya sea que se  sane o que éste fallezca   

· La relación con su familia es buena y todos colaboran para cuidar y apoyarse emocionalmente por la enfermedad de su hijo.  

· Se visualiza  años mas tarde  tranquila, llena de paz después de que su hijo haya fallecido 

Se les dirá a los participantes que imaginen que este resultado usted lo acepta totalmente.

Seguidamente el terapeuta les dice que habrán sus ojos y les brindará una hoja de trabajo,  donde escribirán las experiencias que han imaginado.

Dicha  hoja de trabajo es la que se muestra a continuación :
Ejercicio  #  1

	

	

	


· ¿Cómo se ve usted al

momento  de visualizar

las imágenes anteriores?
· ¿Cómo se siente 

después de haber 

visualizado y aceptado 

que su hijo  ya no se

encuentre con usted, 

pero que éste ya no sufre

por la enfermedad

que padece?
· ¿Qué palabras usaría 

para describir lo que 

imaginó en relación

al apoyo  que le brindó 

su familia al vivir la situación 

dolorosa de su hijo enfermo?

Después el terapeuta les pregunta :  

¿La visión que elaboraron es realmente lo que desean?  Si,  No   ¿Por qué?
Y  les pide a cada participante su respuesta.

También les pregunta : 

¿Tuvieron dificultades para elaborar esa visión o imagen?  

De igual manera pide sus opiniones,  en el caso de que los participantes expresen si tuvieron dificultad, se les entregará una segunda hoja de trabajo, en la cual identificarán dentro de un listado de opciones,  el tipo de dificultad que tuvieron  en lograr alcanzar su visualización  y escribir a la par de la opción seleccionada el porqué.

La segunda hoja de trabajo se muestra en la siguiente pagina:
Ejercicio   #  2 

	En relación a la enfermedad de mi hijo :   

“No puedo tener lo que quiero” 
	¿por qué?...



	En relación a la enfermedad de mi hijo :

“Deseo lo que desea otra persona  que   

 no vive lo mismo que yo”


	¿por qué?...



	En relación a la enfermedad de mi hijo :

“ No le doy importancia a mis deseos”


	¿por qué?...



	En relación a la enfermedad de mi hijo :

“Ya se lo que quiero”


	¿por qué?...



	En relación a la enfermedad de mi hijo :

“Tengo miedo de lo que quiero”


	¿por qué?...



	En relación a la enfermedad de mi hijo :

“No se lo que quiero”


	¿por qué?...



	En relación a la enfermedad de mi hijo :

“Se  lo  que   quiero  pero  no  puedo  

  obtenerlo”


	¿por qué?...




Seguido de este ejercicio, el terapeuta les vuelve a pedir a los participantes que cierren sus ojos para que puedan describir su visión personal imaginando que logra los resultados anhelados.  Luego les dice que imaginen  ¿cómo lucirían?,   ¿cómo estarían?,   ¿cómo lo describiría?,  a la vez les induce que se autoimaginen en ese momento, en los siguientes aspectos:   

Ejercicio  #  3
	Describa cada aspecto
	Si pudiera tenerlo ahora ¿lo aceptaría?
	¿Qué obtendría con eso?

	· Mi auto imagen después de la muerte de mi hijo sería 
	
	

	· La relación que en esta situación de crisis  quisiera tener en mi hogar sería
	
	

	· Mi auto imagen después de que sane mi hijo sería
	
	

	· Mi trabajo después de la muerte de mi hijo sería
	
	

	· Mi salud ahora que tengo enfermo  a mi hijo es 
	
	

	· La relación que en esta situación de crisis  quisiera tener con las otras personas seria
	
	

	· La relación que en esta situación de crisis  quisiera tener  con mis otros hijos sería
	
	

	· Los intereses personales en este momento  de crisis , pero que me gustaría cumplir en un futuro  serían
	
	

	· La relación que en esta situación de crisis  quisiera tener  con la comunidad o lugar de residencia sería
	
	


Para imaginar cada uno de estos aspectos se  les da 1 minuto, al terminar se les pide que abran sus ojos y que respondan la casilla 2 y 3 del ejercicio # 3.

Para finalizar esta técnica el terapeuta les pregunta al azar a algunos de los participantes que compartan  ¿cuál es el propósito de su vida ahora que han realizado este ejercicio?,  ¿qué les pareció la experiencia?,  y  ¿para qué le sería útil?    

Luego les invita a que alcancen sus sueños,  metas y/o  propósitos, a través de la perseverancia en la vida independientemente que su hijo se sane o no.

TIEMPO :  

Esta técnica debe realizarse en 30 minutos aproximadamente, una vez por semana,  durante un mes.

RECURSOS :

· HUMANOS:  ●  Terapeuta  (o persona responsable de realizar la técnica).

                                ●  Personas  participantes  (padres  o  familiares de los  niños)

· MATERIALES :   ● Salón amplio para reunir a los participantes.
                         

                                       ● Sillas que tengan una base para apoyarse y escribir.

                                       ● Las tres hojas de trabajo para cada participante.

                                       ● Lápiz  para cada participante.

TÉCNICA   GRUPAL : 

· RECHAZO  DE IDEAS  IRRACIONALES 

OBJETIVO: 

Disminuir  las ideas irracionales  que  producen desestabilización emocional  en los  padres. 

PROCEDIMIENTO  METODOLÓGICO :

Esta  técnica consta de varios pasos  cada uno tiene que   realizarse  en sesiones separadas, Y se les explica los siguientes pasos:

A) Identificación de  Ideas  Irracionales 


Primeramente a  los padres  se les dará  una hoja donde  escribirán  aquellas ideas absurdas que se  producen al sentirse triste por  la enfermedad  o el cuidado  de  su hijo enfermo, Así  por ejemplo : “me entristece pensar que pronto morirá mi hijo”,  “quisiera morir junto  a mi hijo enfermo”,  “la vida no tiene sentido  sin mi hijo enfermo.” 

B) Clasificación 

Al  tener identificadas las ideas  se  clasifican por orden de mayor a menor es decir que las mayores son las que producirán mas preocupación

C)Que la produce

Luego reflexionaran acerca de porque surge esa idea negativa, que sentimiento la  produce.

D) Desplazar 

Cuando  ya se  tiene la idea negativa,  se tratara  de desplazar esta idea,  por una positiva.

E) Pulverizarlo 

Si la idea continua  se les dice  que traten  de visualizar la situación desagradable, luego deben  cerrar los ojos e imaginar que esa imagen tiene una forma de bola pequeña y posee un color característico que luego se visualiza frente de la persona y  destruyen  la imagen  desesperanzadora o desagradable,   y con una luz  que irradia  de sus  ojos  pulverizara  la  imagen dolorosa   y  la desechara en un lugar que la persona decida puede ser el mar cielo, abismo etc. 

F) Alto 

Cuando aparezca  el sentimiento  depresivo,  deberá  visualizar la imagen desagradable  y pensar  en decir “alto”,   luego  para controlar la ansiedad que se produce, lo dirá  en voz alta,  cuantas  veces  sea necesario.

Para desarrollar esta técnica se les dará  la siguiente hoja de  trabajo: 

Ejemplo de  como trabajar en la hoja de trabajo
	Identificación de Ideas Irracionales
	Clasificación


	Que la Produce


	Desplazar
	Pulverizarlo
	Alto



	Quisiera morir junto a mi hijo enfermo
	5 -    Quisiera morir junto a mi hijo enfermo
	El miedo de perderlo
	Mi demás familia también necesita de mi afecto
	Visualizar que la imagen de que yo muero con mi hijo, la destruyo y pulverizo en pedazos que se dispersan por un abismo
	Cuando esa imagen aparece en mi cabeza yo le digo Alto y se aleja




Hoja  de Trabajo
	Identificación de Ideas Irracionales
	Clasificación

(de mayor a menor)
	Que la Produce


	Desplazar
	Pulverizarlo
	Alto



	
	5


	
	
	
	

	
	4


	
	
	
	

	
	3


	
	
	
	

	
	2


	
	
	
	

	
	1


	
	
	
	


TIEMPO :    Se recomienda una hora aproximadamente para el desarrollo de los pasos de dicha técnica.

RECURSOS :

· HUMANOS:    ● Terapeuta  (o persona responsable de realizar la técnica).

                                  ● Personas participantes  (padres  o  familiares  de los niños) 

· MATERIALES :  ● Salón amplio para reunir a los participantes.
                         

                                ● Sillas que tengan una base para apoyarse y escribir.

                                      ● Hoja de trabajo para cada participante.

                                ● Lápiz para cada participante.

TÉCNICA   GRUPAL :

· MEDITACIÓN 

OBJETIVO : 

Desarrollar un estado  de  profunda relajación  y  atención en los padres.

PROCEDIMIENTO  METODOLÓGICO :  

Al  iniciar  esta técnica  se les pide a los padres que se pongan  en una  posición cómoda  y traten  de dejarse llevar por el silencio, y poniendo  atención en  todas  las indicaciones del terapeuta. Ya que esto les permitirá que logren otra perspectiva acerca de su situación  aquejante.   

El nombre del ejercicio es   “ EL   LOTO   DE   MIL   PETALOS ”

Como sugiere su nombre, esta es una forma de meditación que proviene de los místicos orientales.

A. En el pensamiento oriental, la flor de loto de muchos pétalos, simboliza la interconexión de todos los elementos del universo.

B. Sitúese en un lugar tranquilo y concéntrese.

C. Elija una palabra, imagen o concepto que será el centro de la flor.  Al principio, es preferible que elija palabras positivas como “ calma”, “Salud” , “felicidad” o “paz” para inducir con ellas a un humor igualmente positivo.

D. Con el tiempo le acudirá a la mente algo que guardará relación con la palabra que haya elegido.   Imagínese esta palabra o idea asociada como uno de los pétalos de la flor que rodean a la palabra central.   Durante siete segundos,  piense en las dos palabras y en la relación que hay entre ellas.   No se fuerce a entenderla.  La relación puede hacerse clara de forma espontánea,  o por el contrario,  puede que no llegue a encontrarle sentido alguno.   En cualquiera de los dos casos,  vuelva a la palabra central y espere a que se le ocurra otra asociación.

E. Continué con el ejercicio durante dos semanas a razón de 10 minutos diarios, después, prolónguelo a 20 o 30 minutos durante tres semanas, en cuyo momento puede decidir si continua con él hasta el momento que se sienta mejor.

F. Recuerde que el objetivo principal de esta forma de meditación no es lograr grandes abstracciones,  sino desarrollar la autodisciplina.   Debe tener también en cuenta que uno de los mayores impedimentos para realizar adecuadamente este ejercicio es  prestar excesiva atención a las asociaciones mas o menos interesantes que puedan formarse.

TIEMPO :  

Se recomienda realizar el ejercicio en un lapso de tiempo que no exceda de los 25 a 30 minutos,  pero para obtener mejores resultados, es preciso practicarla por lo menos durante un mes.

Al finalizar esta área, se recomienda entregarle a los padres el siguiente mensaje,  para que se lo lleven y lo lean detenidamente con el objetivo de ser un estimulo para ellos.


                           Por qué establecemos metas que en  la mayoría 

                            de los casos, no cumplimos  o cumplimos a medias?

                            Para llegar a cumplir todas las metas que queramos

                            es necesario  reflexionar más a fondo en cuanto a

                            por qué estamos aquí en esta vida.
                                     Todos y cada uno de nosotros tenemos una 

                                     Misión por la cuál hemos llegado a esta 

                                     vida. “Encontrar nuestro  verdadero propósito

                                     es la más alta  prioridad que tenemos”. 

                                     Debemos buscar con ahínco eso que le dará   

                                     plenitud  a nuestra  vidas.

                                           Cuando vivimos en propósito  

                                           plenamente. El Universo acude a

                                           brindarnos todo lo necesario para

                                           cumplir nuestra misión en esta 

                                           vida nuestra razón de ser. Y es  

                                           entonces que todo lo demás se 

                                           nos da por añadidura, en sincronía 

                                           llegan a nosotros y se cumplen 

                                           nuestras más preciadas 

                                           aspiraciones. "Viviendo en

                                           propósito encontramos la plenitud

                                           de la vida"

Una vez que a través de la reflexión encontramos nuestra verdadera razón de ser, estamos en camino de cumplir metas que, por demás está decirlo, deben ser congruentes con nuestra misión. 

Lo bello de todo esto es que haciendo lo que más nos gusta, todo lo demás se da por añadidura: amor, armonía, paz, felicidad, abundancia,  prosperidad y salud. ¿Qué más podemos pedir? La pasión que le inyectemos a esas metas y la fe que pongamos en ello, nos asegurará  cumplir con las mismas y estaremos en nuestro propósito.


RECURSOS :

· HUMANOS:   ●  Terapeuta  (o persona responsable de realizar la técnica).

                                 ●  Personas participantes  (padres  o  familiares  de los niños)                              

· MATERIALES :   ● Salón amplio para reunir a los participantes y sillas                              

                                    ● Mensaje plasmado en una pagina de papel bond,   

                                       para ser entregado a cada participante.
 


OBJETIVO:

Disminuir los niveles altos de estrés en los padres o responsables de los niños.

TÉCNICAS:     

· Inoculación del estrés.

· Dedos para aliviar emoción.

· Facilitando  la  sanción  del cuerpo  y espíritu
Esta área se pretende abordarla  con los padres o familiares responsables del cuidado de los niños enfermos,  porque los factores estresantes que aparecen durante el  diagnostico  y  tratamiento de las enfermedades terminales pueden ser muchos aspectos como el pensar  en la perdida de un hijo o la toma de decisión ante varias opciones de tratamiento, la preocupación por las sesiones de tratamiento y las visitas al médico, la preocupación por el bienestar de la familia, la aparición de efectos secundarios físicos, el tener que retrasar el tratamiento por razones médicas, económicas o emocionales, y las preocupaciones sobre la muerte. Todo esto afecta grandemente a la familia  por lo cual esta debe ser tratada terapéuticamente.   

TÉCNICA   GRUPAL :

· INOCULACIÓN  DEL  ESTRÉS   

OBJETIVO : 

Mejorar  los modos de reacción de los padres  hacia el estrés producidos  por la enfermedad terminal de su pequeños. 

PROCEDIMIENTO  METODOLÓGICO : 

Esta Técnica consta de tres fases:
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La primera  denominada  conceptualización  donde se introducirá  a los padres  en el contexto  de la  hospitalización, tratamiento  de la enfermedad de sus hijos, como acontecimientos estresantes  y en la posibilidad  de prepararse  para ellos  como tales,  aprendiendo  a controlar  las  reacciones   que provocan.  Se  valoran a su vez  los pensamientos y sentimientos relacionados, primeramente se  les dirá que cierren sus ojos y traigan a su mente imágenes  de cuando  los médicos les dieron el diagnostico de la enfermedad de su hijo, el momento  de hospitalización para el tratamiento, y las crisis de los pequeños; se les indica que recuerden lo que sintieron,  su angustia y preocupación,  no importa si  fluyen lagrimas deberán dejarse llevar por  lo que  sientan. 
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La segunda fase  tiene  como propósito  el entrenamiento en adquisición de estrategias, como instrucción  cognitiva y conductual  para controlar el estrés:  respiración  profunda, relajación general, inducción de imágenes placenteras, sustitución de auto declaraciones  positivas reforzantes.  Luego abrirán  sus ojos y realizaran varias respiraciones profundas. inhalaran y exhalaran seis veces, se  les indicará que cada vez que respiren se  llenan de  paz y tranquilidad y al exhalar expulsan la tristeza y el dolor de ver a su hijo enfermo,  inmediatamente se les solicita que cierren sus ojos e imaginen que observan una escalera inmensa que llega  hasta  el cielo, se les pide que suban por ella, con confianza hasta que lleguen a una nube, al llegar  a la nube, se les pide  que se sienten  en ella y respiren llenándose de tranquilidad y paz , al estar en ella, verán otra nube que se acerca y pasa frente a él ( ella ) y en esa nube observaran frases negativas que surgieron al momento de recordar cuando  internaron a su hijo en el hospital y le diagnosticaron la enfermedad  terminal, en seguida  deberán imaginar que  borra esas frase, esos pensamientos  y en su lugar escriben frases y declaraciones positivas como: “Todo  saldrá  bien”,    ” Yo debo seguir viviendo y luchando  a pesar de las circunstancias”,  ” Tengo  otros familiares que también me necesitan”,    “ Algunas veces me pasan cosas que parecen horribles,  dolorosas e injustas pero en verdad entiendo  que si no hubieran pasado nunca hubiera realizado mi potencial, mi fuerza y el poder  de amar con  mi corazón , todo pasa por una razón en la vida,”   “ Solo  tengo  una vida y una oportunidad para hacer todo aquello que quiero  y que me  propongo.”   Estando  en la nube se  les pide  que esas frases no solo las lean si no que las repitan en voz alta de manera que se afirmen en sus conciencias, posteriormente  irán bajando  poco apoco por la escalera contando del uno al diez, al llegar al diez ya estará abajo y lentamente  abrirán sus ojos.
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Finalmente  en la fase  de entrenamiento  propiamente dicho, se dan instrucciones para ensayar el  procedimiento  de forma imaginaria cuando  se presentan las distintas situaciones del estrés; para ello se les explica que cuando surja la idea negativa inmediatamente la sustituirán por imágenes y pensamientos positivos , lo pueden realizar en cualquier momento y lugar  que lo necesiten.

TIEMPO :  

Se recomienda una hora para el desarrollo de esta técnica. 

RECURSOS :

· HUMANOS:    ● Terapeuta  (o persona responsable de realizar la técnica).

                                  ● Personas participantes  (padres  o  familiares  de los niños) 

· MATERIALES :   ● Salón amplio para reunir a los participantes.
                         

                                 ● Sillas
TÉCNICA   GRUPAL :

· DEDOS PARA ALIVIAR  EMOCIÓN

OBJETIVO :  

Descargar las emociones negativas, equilibrando  y armonizando  la energía  del cuerpo.  

PROCEDIMIENTO  METODOLÓGICO : 

En esta técnica  se pretende descargar la energía bloqueada por las emociones negativas usando las manos, ya que las emociones son como una ola que se mueve por el cuerpo,  por ello para aliviar la emoción que puede producirse por la enfermedad de niño y que  desencadenara en : tristeza, temor, miedo angustia, enojo y baja autoestima; se deberá tomar   y sostener el dedo  con la mano, debido a que por  cada dedo corre  un canal  o meridiano de energía que esta conectado  con un órgano  y una emoción. Cuando  se siente una emoción fuerte como las mencionadas anteriormente, se tomará el dedo con la otra mano y sostenerlo  por  2  a  5  minutos  hasta  que el nivel de emoción  baje. Respirar  profundo e imaginar  que se puede exhalar o desprender toda  la energía  y la emoción bloqueadas por la engría negativa. 

Inhalar  la paz  y la armonía de la naturaleza.    

En el siguiente dibujo, se refleja donde se localiza cada emoción en cada unos de los dedos de la mano.


             El pulgar  =  Tristeza / lágrimas
               El índice  =  Temor / Miedo
          El mediano  =  Enojo
               El anular =  Angustia

El dedo pequeño =  Autoestima

TIEMPO :  

Se recomienda de  5 a 10 minutos para que los padres realicen este ejercicio,  el cual pueden realizarlo en cualquier momento y situación que lo necesiten 

RECURSOS :

· HUMANOS:    ● Terapeuta  (o persona responsable de realizar la técnica).

                               ● Personas participantes  (padres  o  familiares  de los niños) 

· MATERIALES :  ● Salón amplio para reunir a los participantes.
                         

                             ● Sillas
TÉCNICA   GRUPAL :

· FACILITANDO  LA  SANACIÓN  DEL CUERPO  Y ESPÍRITU 

OBJETIVO: 

Desbloquear  la energía  negativa en los padres producida  por el estrés que ocasiona la enfermedad  terminal en un miembro de su familia.

PROCEDIMIENTO  METODOLÓGICO :   

Podemos  recibir  la  Energía  que circula  por el  Universo  cuando  queremos para alimentar la energía del cuerpo.  Según las personas del oriente, la energía  del cuerpo  se mueve  en círculos de  la cabeza hacia los pies, alimentando todos los órganos.

Cuando  la energía  del cuerpo  esta bloqueada  por estrés, emociones  negativas, dieta alimenticia inadecuada,  falta de sueño o de  ejercicio como consecuencia de tener un hijo con enfermedad terminal, el cuerpo se enferma.

Dolor, tensión emocional  y enfermedades  son los resultados de los bloqueos  de  la energía  del cuerpo.

La intención positiva  es muy importante durante  el  proceso. 

Por tal motivo en esta técnica  es primordial tener  una intención  positiva,  respirar y  espirar tres veces,  después  se  respira  y espira con los ojos cerrados,  luego  imaginaran  una luz, de las corrientes  o ríos de energía fluyendo  por el cuerpo, imaginar que la luz  del sol, de las plantas o los árboles, de la naturaleza, y  de la interconexión con la fuente  de energía, pueden ayudar  en el proceso.  También la respiración es la llave para conectarnos con el cuerpo  y la fuente  de  la energía.

Cada día con la practica se puede  descubrir más sobre este poder que se tiene en las manos y cuerpo.

Con el siguiente ejercicio se  puede aprender  mucho sobre la conexión con la energía de la tierra  y  del cielo, será necesario practicar  los ejercicios  tres veces al día para reforzar  la técnica.

 
 [image: image69.png]


  Primero deberá  cerrar los ojos  e imagine  que sus pies son  raíces   

 respire y absorba la engría de la tierra,  por las raíces de los pies,   
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Imagine que su cabeza  esta conectada por  la coronilla  con la luz del cielo.  Respire y absorba  la luz del cielo  por su coronilla, aliméntese con esta luz fluyendo  del cielo,  llenando  su cuerpo.
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Respire  profundo, exhale despacio, e irradie la luz y la energía que fluye por todo su cuerpo, imagine una aura  creciendo alrededor de su cuerpo, brillando con la energía  y con la luz que usted reciba  de la tierra y del cielo.  Disfrute esta sensación de su aura y su energía.
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Imagine que usted puede ver o sentir  la energía  de otra persona. Sienta la calidad de su energía, como una vibración alrededor  de la persona.
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Imagine la calidad  de la energía que actualmente vivencia su hogar, del lugar donde cuida a su hijo enfermo, de su relación con su comunidad.  ¿Cómo esta afectando  usted  con la energía negativa de su ambiente  a su hogar, hijo enfermo o comunidad ? continúe imaginando que una luz radiante baja desde el cielo y desciende por todo  su cuerpo  llenándole de paz,  tranquilidad,  seguridad, confianza  y amor.


Luego abrirá los ojos y deberá tomar en cuenta:
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Durante  el día  para relajarse y alimentarse  con la engría, es importante conectarse con las plantas,  árboles,  flores,  la naturaleza, o por lo menos con fotos o imágenes  de ésta,  ponga en su hogar  o lugar de trabajo  imágenes de la belleza de la naturaleza  y notará la diferencia en su vida.
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Muchas veces  es importante protegerse  de la energía negativa producida por el temor y angustia de la enfermedad de su hijo. Repita el ejercicio en el que usted irradia la energía y brille un aura  fuerte  de protección  alrededor de su cuerpo y de su espíritu.  Con esta luz y energía positiva, las emociones negativas  no podrán  penetrar su espíritu.  Sienta la fuerza  de su alma, la fuerza   de su espíritu  con este  ejercicio. Respire  profundamente  y llénese  con esta  fuerza y protección   

TIEMPO :  

Realizar  esta técnica dos veces  al día:  en la mañana  y en la tarde.

RECURSOS :

· HUMANOS:    ● Terapeuta  (o persona responsable de realizar la técnica).

                                  ● Personas participantes  (padres  o  familiares  de los niños) 

· MATERIALES :  ● Salón amplio para reunir a los participantes.
                         

                                ● Sillas

                          

OBJETIVO:

Mejorar   la   Autoestima   de  los  padres  o  responsables   del   cuidado   de   los  niños   enfermos,   para  que se sientan satisfechos  con  su  propia  persona  y  esto les permita   tener  una  actitud  positiva  hacia  la  vida  en  general.

TÉCNICAS:     

· Charla reflexiva sobre la Autoestima

· Símbolos internos para sanar

· El espejo

· Circunnavegar el dolor.
Esta área se pretende abordarla  con los padres o familiares responsables del cuidado de los niños enfermos,  porque la autoestima es la base fundamental de una buena salud mental, es decir en la medida que un Ser Humano goza de una autoestima saludable, es capaz de amarse,  valorarse, y  aceptase, tanto con sus virtudes como defectos,  y esto a su ves produce satisfacción para con la vida en general, enfrentándose a los retos que se le presentan con valentía y fortaleza.

TÉCNICA  GRUPAL :     

· CHARLA REFLEXIVA SOBRE LA AUTOESTIMA.

PROCEDIMIENTO  METODOLOGICO :  

Se debe reunir a los participantes en un salón amplio y adecuado, donde se encuentren sentados cómodamente.   Se les explica que en esta oportunidad se trabajará con un área muy importante a nivel personal y que es la base de una buena salud mental, la cual es la  Autoestima y se procederá a exponerles una  Charla reflexiva sobre ésta, tocando diversos elementos.

Dentro de los elementos que se pueden contemplar dentro de la charla están:

¿QUE   ES   AUTOESTIMA?

Existen muchas definiciones, como las siguientes :                                                           

· Autoestima es un concepto, una actitud, un sentimiento  una  imagen,  y  está  representada por la conducta.                           

· Es  la  capacidad  de  valorar  el  “yo”   y   tratarnos  con   amor, dignidad realidad.

· Es  la  imagen  personal   o  el  sentimiento  que  tienes  a cerca de ti mismo.                                                                               

La Autoestima está formada por pensamientos y sentimientos que las persona tienen acerca de mismos(as).        Estos pueden ser :    

► POSITIVOS  Por  ejemplo :   “Soy inteligente”,  “Aprendo de mis errores”                      “Soy amigable,  divertido(a)”, etc.            o                       

► NEGATIVOS   Por ejemplo :  “Soy mediocre”,   “Tengo miedo a fracasar”,  “Soy aburrido,  insignificante”, etc.

En otras palabras, la Autoestima es como nos sentimos con nosotros mismos y como nos valoramos.   Se refiere al sentimiento positivo o negativo que experimentamos hacia nosotros.  Esto tiene que ver con la capacidad para amarnos, aceptarnos tal como somos, así como también, para apreciar cuánto valemos  y lo importante que son las características y cualidades que tenemos.                                                                                                                

Además la autoestima forma parte de conceptos asociados que nos permiten comprender cómo se relaciona una persona consigo misma.  Dichos conceptos son:

► El Autoconcepto:   se refiere a todo lo que conocemos acerca de nosotros mismos, a través de nuestra propia historia.

► La Autoimagen: es la idea mental que tenemos de nosotros mismos, construida a partir de cómo nos vemos y cómo nos aceptamos.   La Autoimagen positiva, nos hace sentir mejor, aunque no seamos las personas más atractivas del mundo.

► La Autoeficacia:  se relaciona con  nuestra capacidad para hacer bien las cosas, alcanzar las metas propuestas y lograr el éxito de nuestros proyectos.  

► El Autocuidado:  hace referencia a la manera diligente en que nos atendemos nosotros mismos para evitar cualquier daño físico o mental que nos pueda ocurrir.   Teniendo un buen autocuidado, la persona evita entonces, consumir alguna droga,  tomar alcohol o fumar, ya que estos sólo dañan nuestro organismo. 
¿POR QUÉ  DEBEMOS  PENSAR  A CERCA  DE   LA   AUTOESTIMA?

Porque  la  Autoestima  afecta  la  forma  en que vivimos :

- Como  pensamos,  actuamos   y  sentimos  a cerca  de nosotros mismo y de  otros.

-  Que  tan   exitoso   somos   alcanzando   nuestras  metas  en la vida.

Es  decir  si  tenemos una  Alta  Autoestima  nos podemos sentir :

· Efectivos.

· Productivos

· Capaces.

· Sociables, amables, etc.

En  cambio,  una  Baja Autoestima  nos  puede  hacer sentir :

· Inefectivos

· Inútiles

· Incompetentes

· Rechazados,  etc.

ALGUNOS  FACTORES  QUE  INFLUENCIAN  NUESTRA  AUTOESTIMA.

La adecuada Autoestima, se va adquiriendo a través de la experiencia.  A medida que la persona va creciendo, debe aprender a amarse.

El amor que hemos recibido de nuestros seres queridos, influye mucho en nuestra autoestima.   Lo que somos hoy, tiene que ver con lo que hemos vivido antes;  también las malas experiencias y la manera como las hemos superado nos ayudan a fortalecer nuestras habilidades.

Es decir, el   nivel   de  nuestra  Autoestima,   está   basado   en   las   experiencias   únicas  y   en   las   relaciones   personales   que   han   construido   nuestra  vida:

☼  EN EL HOGAR

     - Relaciones con los padres,   abuelos,  hermanos, etc.                           

     - Experiencias con la familia  desde el nacimiento hasta  el momento actual.                                           

☼ EN EL COLEGIO  O  ESCUELA
     - Relaciones  con  tus  compañeros,   maestros,   Director   y   demás  personal  de   

        la  institución.  

     - Experiencia  con  tareas, actividades  extracurriculares, deportes, disciplina,  etc.

☼ EN EL TRABAJO                                            

     - Relaciones con el Jefe, Supervisor,  compañeros  y  demás empleados.                                                                                                                                              

     - Experiencias   positivas   o   negativas  en  el  trabajo.                                

☼ EN TU VIDA SOCIAL

     - Relaciones con amigos de la niñez  y  adultos, novios, vecinos, etc.      
     - Experiencias    en   grupos  (religiosos,   deportivos),   pasatiempos,  etc.
☼ EN LA SOCIEDAD                                              

     - Relaciones con miembros de diferentes  culturas,   razas  y religiones.                                                               

     - Experiencias    con    normas   e   imágenes    creadas    por   otros,     como   por   

        ejemplo:   los   medios de  comunicación.                                                  
EN  GENERAL.
Las experiencias positivas   y  las relaciones personales satisfactorias, ayudan a incrementar la Autoestima  

Las  experiencias  negativas  y  las relaciones tortuosas,  tienden  a disminuir la Autoestima.

Ningún evento o persona pueden por si mismos, determinar nuestro  nivel  de Autoestima.  Esta se desarrolla con el tiempo y  además cambia  constantemente con la experiencia.                       De tal manera, que si deseamos alcanzar una adecuada autoestima, necesitamos conocernos bien,  valorar y aceptar lo que tenemos  y  respetarnos, así como valorar también nuestra capacidad de superación.

ENTONCES  ¿CÓMO  PODEMOS  PENSAR  POSITIVAMENTE  

A CERCA  DE  NOSOTROS  MISMOS?

Haciendo  el  propósito  de  ser  nosotros mismos  el  mejor  amigo.    

Esto  significa  darnos  nosotros  mismos :

· ACEPTACIÓN:  Identificando  y  aceptando nuestros aspectos fuertes   y  aspectos débiles.     Ya que  ¡Todos los tenemos!

· AYUDA:   Debemos ponernos   metas realistas.  Las cuales podremos lograr,  aprendiendo nuevas destrezas  y   desarrollando  nuestras habilidades.

· RESPETO:  No  hay que tratar  de  ser  otra persona, debemos  ENORGULLECERNOS  de  lo que somos.     Además tenemos que explorar   y   apreciar nuestros propios  talentos  especiales.
· ESTIMULO:  Se debe tomar una actitud de  “puedo hacerlo”  Fijándonos  un  tiempo  razonable  para   las  metas  personales   y   proporcionándonos estimulo  a lo largo del camino.

· CONFIANZA:  Poner atención  a  los pensamientos   y  sentimientos.   Hacer lo que creemos que   es   correcto,   lo   que   nos  dé  Felicidad   y   Satisfacción.

· ELOGIO:  Sentir  orgullo  de   nuestros   logros,  sean  estos  pequeños  o   grandes.   No olvidando que    experiencias son  sólo nuestras.  Por ello debemos Disfrutarlas.

· TIEMPO:  Es necesario tomar   regularmente   tiempo  para   estar  solo con nuestros pensamientos  y   sentimientos
También debemos involucrarnos  en  actividades  que se disfrutes  como :    artesanía,     lectura      o    algún    deporte   individual.     ¡Hay que Aprender a gozar de nuestra propia compañía!

· AMOR:   Aprender  a  amar   a la persona Única   que   somos.     Aceptar   y aprender  de  los  errores.    No reaccionar  bruscamente  ante ellos.    ¡Aceptar   los   triunfos y  fracasos!

Al finalizar la charla, se les puede hacer una serie de preguntas en relación a lo expuesto,  para conocer el nivel de asimilación de los participantes.  En caso de ser necesario, se hará una retroalimentación del tema, para aclarar algunos puntos que no hayan quedado claros.

►  Para facilitar esta actividad, se puede entregar a los participantes un material que englobe los elementos de la charla,  como el que se presenta a continuación:


Existen muchas definiciones, como las siguientes :                                                           

· Autoestima es un concepto, una actitud, un sentimiento  una  imagen,  y  está  representada por la conducta.                           

· Es  la  capacidad  de  valorar  el  “yo”   y   tratarnos  con   amor, dignidad realidad.

· Es  la  imagen  personal   o  el  sentimiento  que  tienes  a cerca de ti mismo.                                                                               

La Autoestima está formada por pensamientos y sentimientos que tienes de ti mismo(a).        Estos pueden ser :    

                                                                                                                                                                                                                                        

           “Soy inteligente”                                         “Soy mediocre”                                       

     “Aprendo de mis errores”                        “Tengo miedo a fracasar”

            “Soy amigable,  divertido(a)”                  “Soy aburrido,  insignificante”

¿POR QUÉ  DEBES  PENSAR  A CERCA  DE   LA   AUTOESTIMA?

Porque  la  Autoestima  afecta  la  forma  en  vives :

-  Como  piensas,  actúas   y  sientes  a cerca  de  ti  mismo y de otros.

-  Que   tan   exitoso   eres   alcanzando   tus  metas en la vida.

Es  decir  si  tienes una  Alta  Autoestima  te puede hacer sentir :

· Efectivo.

· Productivo

· Capaz.

· Sociable, amable

En  cambio,  una  Baja Autoestima  te  puede  hacer sentir :

· Inefectivo

· Inútil

· Incompetente

· Rechazado.

ALGUNOS  FACTORES  QUE  INFLUENCIAN  TU  AUTOESTIMA.


El   nivel   de   tu   Autoestima,   está   basado   en   las   experiencias   únicas

       y   en   las   relaciones   personales   que   han   construido   tu   vida.


       EN EL HOGAR                                        EN EL COLEGIO  O  ESCUELA

- Relaciones con los padres,                              - Relaciones  con  tus  compañeros,  

   abuelos, hermanos, etc.                                    maestros,   Director   y   demás 

                                                                              personal  de  la  institución.  

- Experiencias con la familia                            - Experiencia   con   tareas,                   

   desde tu nacimiento hasta                               actividades  extracurriculares,    

   el momento actual.                                           deportes,  disciplina,   etc.


              EN EL TRABAJO                                           EN TU VIDA SOCIAL

- Relaciones con el Jefe, Supervisor,               - Relaciones con amigos de la niñez    

   compañeros y demás empleados.                    y adultos, novios, vecinos, etc.       

- Experiencias   positivas   o                            - Experiencias    en   grupos                    

   negativas  en  el  trabajo.                                (religiosos,   deportivos), 

                                                                             pasatiempos, etc


       EN LA SOCIEDAD                                             EN  GENERAL.

- Relaciones con miembros de                         Las experiencias positivas   y  las

  diferentes  culturas,   razas                          relaciones personales satisfactorias

   y   religiones.                                                ayudan a incrementar la Autoestima                 

                                                                          Las  experiencias  negativas  y  las

- Experiencias con  normas  e                         relaciones tortuosas,  tienden  a

  imágenes creadas por otros,                          disminuir la Autoestima.

  por ejemplo:  los medios de                            Ningún evento o persona pueden

  comunicación                                                  por si mismos, determinar tu nivel

                                                                          de Autoestima.  Esta se desarrolla

                                                                          con   el   tiempo   y  además cambia  

                                                                          constantemente con la experiencia.

¿CÓMO  PUEDES  PENSAR  POSITIVAMENTE  A CERCA  DE  TI  MISMO?

Hazte  el  propósito  de  ser  tu  mejor  amigo.    Esto  significa  darte  tu  mismo :

                                                                                                                                              





TIEMPO :  

Esta charla puede realizarse en una media hora aproximadamente, y luego dejar unos 15 o 20 minutos adicionales para aclarar las dudas o inquietudes que se puedan producir en los padres.

RECURSOS :

· HUMANOS:    ●  Terapeuta  (o persona  responsable de desarrollar la   charla).

                                  ●  Personas participantes (padres o familiares de  los  niños)   

· MATERIALES :   ● Salón amplio para reunir a los participantes.

                                       ● Sillas.

                                       ● Material   para   ser  entregado   a  cada   uno   de   los  

                                           participantes.

TÉCNICA    INDIVIDUAL :

· SÍMBOLOS  INTERNOS  PARA  SANAR 

OBJETIVO : 

Reducir en los padres los  lazos  de  dependencia emocional  hacia el hijo  enfermo.

PROCEDIMIENTO  METODOLÓGICO   

Esta técnica,  es necesario  realizarla a nivel individual. 

En el desarrollo de la persona  es importante  tener  su propio  campo  de energía,   por ello se  deberá  tener en cuenta  que se le indique al padre  lo siguiente :

“ Esta técnica consiste  en una figura  de  ocho  para cortar  la conexión  energética  entre personas,  entre persona e idea; entre persona y  Temor  ya que en el desarrollo del ser humano es importante  tener su propio campo de  energía.  Muchas veces son padres,  hijos, amigos,  otras personas, ideas y temores, tenemos cuerdas inconscientes de conexiones energéticas. Muchas  veces estas conexiones  son proyecciones y no son reales. Para ser  persona  integral  con su  propio campo de energía, es necesario desconectarse, cortar estas cuerdas de energía  y separarse de estas proyecciones de otras. Este  ejercicio  fue desarrollado  por  Phyllis Cristal para ayudar con este proceso.  Los símbolos  afectan  profundamente  la Mente –  Cuerpo – Espíritu  a nivel de la vida  inconsciente.

De modo  que se le indica al padre  visualice  a su  hijo(a) enfermo con quien el tiene una interconexión  demasiado fuerte  que no es sana; ya  que se ha creado en él : miedo  a que éste fallezca, sobreprotección y  dependencia del padre hacia el hijo, por eso  se le explica que esos vínculos o lazos de    energía  deben separase para que el padre  se estabilice y pueda enfrentar  de mejor forma la situación de crisis, luego se le solicita al padre que cierre los ojos y relajarse cómodamente  en una silla  o acostarse en una cama, o el suelo.  Respirar profundo  por unos momentos.  Imaginar que se puede dibujar un circulo alrededor de su cuerpo a distancia de un brazo.  Este  circulo es  como un tubo de la luz oro alrededor  de usted.  Sentir la fuerza de este tubo de luz  oro como una gran protección, también imagine que frente de  usted se encuentra otro tubo color  oro y de igual tamaño, dentro de él se encuentra su hijo enfermo,  imagine que  la distancia de  ambos tubos color oro y que se  encuentra uno frente al otro  es muy pequeña .

Cuando  usted   este listo, imaginar  otro  circulo  de luz  azul brillante  en  figura  de ocho, circulando  alrededor  de su tubo y  el de su hijo; esta luz azul brillante  simboliza  la energía  suya y de su hijo que  se mezclan e interconectan produciéndose  así  el miedo, la dependencia, la sobreprotección;  esta  luz azul girará  alrededor de usted en dirección  de  las agujas del reloj  (ver  figura abajo )

Luego girará alrededor  de  su hijo de modo que será como en una figura de  ocho, después alrededor de usted,  imaginar este flujo de luz  como una gran figura ocho, con cada persona en su propio espacio  de la figura.

Hacerlo  por  dos minutos o tres veces cada día  por dos o tres semanas  para conectarse mejor con la mente  inconsciente, es  bueno  hacer  el ejercicio  en la mañana cuando  se despierta   o en la noche antes de dormir.

Después  de dos  o tres  semanas, usted  estará lista (o) para romper  o cortar  la  conexión  entre  las  dos  partes  de  la  figura.     Se  puede  cortar  la figura  ocho  con  tijeras,  cuchillo,  hacha,  fuego,  etc.    Para   separarse  de la  otra   parte, es decir de su hijo.    Cortar  la conexión  y  sentir la energía  integral  de  su mente – cuerpo – espíritu.  Sentir  la fuerza  de su propio  campo  de  energía”.


                                                                                       LÍNEA  DE LUZ AZUL 




Persona   

                                                                                    

               TUBO DE ORO
                                                                                                              


     PADRE  O  MADRE             HIJO  ENFERMO

TIEMPO :  

Hacer este ejercicio  por  cinco minutos  tres veces cada día,  por dos o tres semanas.  

RECURSOS :

· HUMANOS:    ●  Terapeuta (o persona responsable de realizar la técnica).

                                  ●  Personas participantes (padres o familiares de  los  niños)   

· MATERIALES :   ● Salón  para trabajar con el padre o madre.

                                           ● Sillas.

TÉCNICA   INDIVIDUAL :

· EL  ESPEJO.

OBJETIVO:

Desarrollar el autoconocimiento personal de los padres,  a través de la introspección, para que estos logren visualizar su propia imagen y reestructuren su valía.   

PROCEDIMIENTO  METODOLOGICO :

Esta técnica también se realizará a nivel individual,  por su metodología.   

Se le invita al padre o responsable que adopte una postura cómoda y una actitud relajada,  para iniciar esta técnica y deberá prestar mucha atención a las indicaciones proporcionadas por el terapeuta,  sin distraerse ningún momento,  a la visualización inducida,  entonces se procede a realizarla,  diciéndole que cierre sus ojos  y que no deberá responder a las preguntas  en ese momento si no al final de la  técnica.   “Ahora imagina  que estas en un cuarto muy oscuro.  No puedes ver nada todavía, pero hay un gran espejo frente a ti.  Según se vaya iluminando  gradualmente el cuarto, podrás ver una imagen  de ti  mismo reflejada  en el  espejo, observa esa imagen  de ti misma llena de  angustia y tristeza por la enfermedad de tu hijo, lo cual puede ser del todo distinta  de la imagen que ves habitualmente o puede  no serlo.   Simplemente  mira dentro de  la oscuridad y deja que esta imagen  emerja según la luz se va haciendo mas brillante... por fin podrás verla   completamente clara...  ¿Cómo es esta imagen... ?   ¿Es sobre protectora, temerosa, dependiente de su hijo o  preocupada?  ¿Cómo es? ¿Qué  es lo que más te llama la atención  de  esta imagen...?   ¿Cómo es  su postura...? ¿Cómo se mueve...?  ¿Cómo es su expresión facial...?  ¿Qué sentimientos o actitud expresa esta imagen al estar viviendo  esa situación difícil y dolorosa...? ¿Qué sientes hacia esa imagen...?   Ahora  habla silenciosamente  a esa imagen, e imagina que la imagen  te puede hablar...  ¿Qué  le dices  a la imagen  y que te responde...?  ¿ Cómo  te  sientes  al hablar a esta imagen...?  Cuéntale como te sientes en este momento difícil de tu vida, cuéntale que padeces al tener a tu hijo enfermo, cuéntale  como ha cambiado tu vida  desde  que enfermo tu hijo, dialoga  con esa imagen, escucha que te dice,  descríbele tu dolor,  tu angustia,  o  tus esperanzas... 

Ahora imagina que  cambia  de lugar  y conviértete   en la  imagen  del  espejo.   ¿Cómo está esa imagen...?   ¿Qué te dices a ti mismo  al continuar el  dialogo  contigo mismo...?   Comenta entre las relaciones entre ustedes dos... Ve si puedes descubrir aún más de cerca de tu experiencia de ser esta imagen...  Continua esta conversación  entre la imagen  y tu mismo  por un rato  y ve que más puedes descubrir  uno del otro.   Intercambia el lugar entre los dos cuantas veces quieras, pero continua el dialogo  y la interacción entre ustedes...   Escucha  lo que te dice la imagen.   

Ahora  vuelve  a  ser  tu  mismo  y  mira  de  nuevo  la  imagen  en  el  espejo... 

¿Qué  sientes ahora hacia ella...?  ¿Hay algunos cambios ahora en la relación  con la primera vez que viste esa imagen...?   ¿Hay algo  que quieras expresarle antes  de decirle adiós... ?

Ahora  en forma  lenta, di adiós  a esta  imagen ...   y vuelve  a tu  existencia  en este cuarto.  

Calmadamente, quédate  con  tu experiencia  por  un rato”.      

TIEMPO : 

Realizar  esta técnica de forma individual,  una vez por semana en un periodo de un mes. 

RECURSOS :

· HUMANOS:    ●  Terapeuta (o persona responsable de realizar la técnica).

                               ●  Personas participantes (padres o familiares de  los  niños)   

· MATERIALES :   ● Salón  para trabajar con el padre o madre.

                                    ● Sillas.

TÉCNICA   INDIVIDUAL :

· CIRCUNNAVEGAR    EL   DOLOR 

OBJETIVO : 

Enseñar  a los padres a que puedan enfrentar  el dolor producido por la enfermedad  de  sus hijos enfermos.

PROCEDIMIENTO  METODOLÓGICO :  

De igual manera que las técnicas anteriores, este ejercicio se debe realizar a nivel individual.  Se le pedirá al padre(madre) que respire  suavemente y cierre sus ojos, luego se le dirá ...
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  Que  visualice el  dolor que siente por tener a su hijo enfermo, dándole un color y forma a ese dolor, o miedo que sienta.  Represente lo feo o raro  que quiera.  Realice unas  inspiraciones profundas.  Con cada inspiración vea como el dolor se desplaza.  Esta usted  rodeando al dolor que siente y este queda cada vez mas atrás.   Céntrese en su respiración a medida que el dolor desaparece lentamente.
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  Ahora imaginariamente salga de si mismo.  Puede usted ver lo mal que se  siente,  ver como usted enfrenta y lucha con el dolor que siente,  vea su cara,  vea la posición de su cuerpo,  imagine el dolor como una luz roja en su cuerpo, que se diluirá en unos momentos.  Inhale profundamente, a medida que ve disminuir la luz  roja en su cuerpo.  Se diluirá  en unos momentos, tome inspiraciones profundas  a medida que va a disminuir la luz.  Imagine que el dolor de ver sufrir a si hijo esta disminuyendo a medida que reduce gradualmente la luz.
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  Luego respire profundamente. Céntrese en su respiración, en el ritmo, la sensación de aire limpio que entra por sus pulmones.  Fíjese en como se siente su cuerpo en este momento  preciso.  Experimente donde  esta ese dolor de tener a su hijo enfermo, es preocupación o tristeza, vea como su cuerpo se libera poco a poco  de ese dolor y de la tensión que le produce en las zonas de su cuerpo.   No  escuche los pensamientos negativos que puedan ser desencadenados por sentimientos negativos,  piense en la relajación de su cuerpo y mente y respire hasta que vayan disminuyendo  las sensaciones y pensamientos de dolor producido por  la enfermedad de su hijo.
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  Hágase una imagen mental de si mismo, unos días o incluso más adelante, cuando este dolor haya pasado hace tiempo, imagínese así mismo con aspecto confiado  y relajado.
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  Dígase  así  mismo  “estos son sentimientos antiguos,  surgen cuando  se da esta situación,  Sobreviviré  a ellos,  me sobrenadaré  hasta que haya pasado lo peor”.
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  Al final se  le pide  a la persona  que mueva suavemente su cuerpo y lentamente cuando  este listo  abra sus ojos.

TIEMPO :  Realizarse  en  25  minutos.

RECURSOS :

· HUMANOS:   ●  Terapeuta  (o persona responsable de realizar la técnica).

                                 ●  Personas participantes  (padres  o  familiares  de los niños)                         

· MATERIALES :   ● Salón  para trabajar con el padre o madre   y  sillas.                                      
                                       


OBJETIVO:

Mejorar la comunicación que se establece al interior de la familia de un enfermo terminal, para así crear vínculos que permitan una mejor interacción entre sus miembros. 

TÉCNICAS:     

· Ponerse al día

· El tacto

· Carta en blanco – Silla vacía.

Esta área se pretende abordarla  con los padres o familiares responsables del cuidado de los niños enfermos,  porque   en cualquier caso, una enfermedad como el cáncer o insuficiencia renal  es un elemento desestabilizador para cualquier familia, independientemente de su capacidad de adaptación e integridad en situaciones de crisis, es un proceso  complejo y doloroso.  A medida que la familia se va transformando,  experimenta nuevos patrones de conducta, algunos de los cuales pueden llevar a elevados niveles de ansiedad, por eso brota la necesidad en la  familia de que exista una comunicación abierta, para que esta logre una mejor adaptación emocional.  La comunicación abierta es un gran elemento en la unión familiar.

En este sentido,  se recomienda que para el desarrollo de esta área sean invitados los familiares de cada uno de los padres de los pequeños,  ya que las técnicas a implementar son de índole familiar, es decir son para realizarse entre la familia.

TÉCNICA  GRUPAL – FAMILIAR :

· PONERSE   AL  DÍA.

OBJETIVO:

Mejorar  la comunicación en el interior  de  la familia, a través de la resolución de conflictos que se puedan presentar en el momento de crisis producido por la enfermedad terminal  de uno de sus miembros.

PROCEDIMIENTO  METODOLÓGICO :  

El(la) terapeuta  le pide  a los padres que se acompañen con otros miembros  de su familia que vivan  en el hogar (madre, padre, abuela, tía, etc.),  luego  estos deberán formar parejas y se les dará la consigna que consiste:  en que se sienten  cómodos  uno frente  al otro  a un mismo nivel  visual,  deberán tranquilizarse  y respirar  de manera consciente, luego uno de ellos dirá  a su  compañero  que existen aspectos por aclarar, corregir o concluir y que  se relacionen con la situación  de inestabilidad que  se  produzca en el interior de la familia a consecuencia  de cuidado, sobreprotección, afecto, dependencia, desequilibrio emocional;  que pudiese  estar  afectando  la interrelación de la familia  y el enfermo , además tendrán que expresarlo con palabras, si existen suposiciones  convendrá  formular algunas preguntas. 

Luego invertirán los papales de modo que los dos se pongan al día; cuando  hayan expresado  lo que quieren  decir,  se incita  al miembro  de la familia a  compartir sus sentimientos  y cualquier idea sobre  la situación, posteriormente  se  agradecerán  y compartirán  las emociones  ahora que las cosas se  encuentren resueltas y mas estables para poder enfrentar  la difícil situación de  enfermedad  de uno  de los miembros de la familia .  

Al finalizar el ejercicio,  el terapeuta  les Pregunta :  
· ¿Cómo  se sienten  ahora  que se  han  puesto  al día sobre  la situación que le preocupaba o incomodaba del miembro de su familia? 

· ¿Consideran  que han  mejorado  las relación  con  la persona  que te  pusiste  al día? 

· ¿Piensan  que esta técnica podría ayudar  a  mejorar la salud del enfermo y de la persona que se encarga de cuidarlo?
TIEMPO :   

El desarrollo de este ejercicio, dependerá de los participantes, ya que el tiempo para aclarar la situación que deseen puede variar.

RECURSOS :

· HUMANOS:   ●  Terapeuta  (o persona responsable de realizar la técnica).

                                 ●  Personas participantes  (padres  o  familiares  de los niños) 

· MATERIALES :   ● Salón amplio para reunir a los participantes.

                                        ● Sillas.

TÉCNICA   GRUPAL – FAMILIAR :

· EL  TACTO 

OBJETIVO : 

Conocer  las  actitudes y sentimientos a través de  la comunicación no verbal  en la familia de un enfermo terminal.

PROCEDIMIENTO  METODOLÓGICO:

Esta técnica se realizara seguidamente de la anterior ya que es primordial en el proceso de comunicación no verbal la expresión de sentimientos, afectos y confianza , lo cual ayudara en los miembros de la familia a obtener estabilidad y seguridad para interactuar en la situación  difícil de enfermedad  terminal .

Para iniciar la(el) terapeuta, indica la consigna  donde se les pide a los miembros de la familia que formen parejas, luego que se sienten en una posición cómoda, uno frente al otro, mirándose durante un minuto. Después deben elegir quien iniciará el ejercicio y éste deberá cerrar sus ojos  y estrechar las manos de su compañero, acariciándolas con lentitud y mucha suavidad y al explorarlas, tendrán que pensar en su forma y textura a su vez, deberán ser conscientes de lo que ocurre cuando tocan las manos de su compañero de modo que fluyan sentimientos , afectos y recuerdos agradables, ser consiente de las actitudes hacia lo que descubran  en esas manos, experimentando la sensación de tocar  esas manos  y ser tocadas por ellas, “vive la sensación  de percibir  el pulso  que laten en la   punta  de los dedos” .

A los 2 minutos después, abrirá sus ojos, pero siempre continuará tocando sus manos, al mismo tiempo que observa a su compañero, esto con el objetivo de percibir si hay alguna diferencia ahora que tienen sus ojos abiertos y antes cuando los tenían cerrados.

Posteriormente,  volverá a cerrar sus ojos y continuar tocando las manos, durante un minuto y así experimentar los posibles cambios, los cuales deben ser expresados al compañero.

Después  de haber  transcurrido  el minuto, se les pide que liberen las manos de su compañero, con un movimiento suave que no sea de rechazo, y reclinarse sobre  el respaldo  de la silla,  sintiendo  el impacto de  la experiencia, luego  abrir sus ojos lentamente  y compartir  con el  compañero su  espacio  interior. 

Después se invierten los papeles de manera que los dos intervengan en la experiencia.

Preguntas al final del ejercicio: 

· ¿Cómo  te  sentiste  al ser  tocada(o)  por las manos de tu familiar?
· ¿Qué sensaciones tuviste  cuando  acariciabas  las manos  de tu compañero,  en que  pensabas?   

· ¿Cuáles  fueron  las actitudes  de tu compañero  cuando tu los tocabas?
· ¿Qué  sentimientos y recuerdos positivos  surgieron en ti al momento  de la técnica?
TIEMPO :  

El tiempo total para desarrollar el ejercicio puede ser de 10 a 15 minutos.

RECURSOS :

· HUMANOS:   ●  Terapeuta  (o persona responsable de realizar la técnica).

                                 ●  Personas participantes  (padres  o  familiares  de los niños) 

· MATERIALES :   ● Salón amplio para reunir a los participantes.

                                       ● Sillas.

TÉCNICA   GRUPAL – FAMILIAR : 

· CARTA EN BLANCO - SILLA VACIA

OBJETIVO :

Expresar Sentimientos, emociones o pensamientos en relación a la enfermedad de sus hijos. 

PROCEDIMIENTO  METODOLÓGICOS  :    

La técnica consiste en que  los padres o responsables  deberán  plasmar  en una hoja en blanco (la cual será entregada a cada uno previamente)  sus sentimientos  hacia su hijo enfermo,  diciéndoles todo lo que quieran, ya sea  pensamientos, sentimientos o emociones producidos por todo lo vivido a raíz  de  la enfermedad  que éste padece.

Al terminar  de escribir  lo que  sienten hacia su hijo enfermo se le pide  al padre  que se acomode en una silla  y se  le coloca otra  silla vacía frente  a él,  para que imagine que allí esta su hijo y le  exprese todo  lo escrito  en la carta, con todo los sentimientos positivos y negativos que se han desarrollado  en el padre por  la situación de  crisis vivida.

Luego  compartirán la experiencia con otros padres dentro de la sesión de grupo.

TIEMPO :  

Se recomienda unos 20 a 25 minutos para desarrollar este ejercicio.

RECURSOS :

· HUMANOS:   ●  Terapeuta  (o persona responsable de realizar la técnica).

                                 ●  Personas participantes  (padres  o  familiares  de los niños)   

· MATERIALES :   ● Salón amplio para reunir a los participantes.
                         

                                       ● Sillas que tengan una base para apoyarse y escribir.

                                       ● Paginas de papel bond para cada participante.

                                       ● Lápiz para cada participante.

            

OBJETIVO:

Hacerles ver a los padres o responsables de los pequeños,  lo imprescindible que es el poder brindarle afecto tanto  a sus hijos enfermos como a los restantes miembros de su familia,  para crear lazos de armonía, amor  y comprensión.  

TÉCNICAS:     

· Pedir demostraciones de Afecto

· Aprender  a  Expresar Sentimientos Positivos
· Cualidades  Positivas  y  Negativas
· Reconciliación  en  la familia
· Juego de besos y caricias.
Esta área de igual manera que la anterior,  se recomienda abordarla  con los padres y sus familiares más cercanos,  ya que los  afectos en la familia son muy importantes para que ésta se desarrolle y se fortalezca en principios, valores y  creencias, y mas aun cuando la familia se ve afectada por una enfermedad  terminal, los afectos vienen a ser imprescindibles  para poder soportar  y enfrentar dicha situación dolorosa,  por eso  brota la necesidad de  reforzar  esta área que contribuye a sobrellevar  de la mejor manera  las dificultades acaecidas en la dinámica familiar.  

TÉCNICA  GRUPAL – FAMILIAR  :  

· PEDIR   DEMOSTRACIONES   DE   AFECTO.

OBJETIVO : 

Mejorar la comunicación de la familia, a través  de  saber  expresar  sentimientos  y  conocer otras formas de dar  Afecto 

PROCEDIMIENTO  METODOLÓGICO:

Se le pide  a los padres y a sus familiares,   que se sienten cómodamente y cierren sus ojos.    Seguidamente  se les invita a que mediten acerca de  la(s) forma(s) de como les gusta que les brinden afecto sus familiares más cercanos,  es decir de que manera ellos se sienten queridos o amados. 

Posteriormente deberán escribir en una pagina de papel bond,  la lista  que exprese  dichas(s) forma(s) de afecto que  les gusta sean brindadas por sus familiares.

Luego  cada uno cambiará  su lista  y la  expresará  de forma concreta,  es decir tendrán que demostrarse esas formas de afecto planteadas.

Para finalizar,  se les hará reflexionar sobre la importancia que tiene el aprender a expresar afecto a nuestros seres queridos de forma espontánea y sincera,  recalcando que los afectos se deben mostrar siempre  no sólo cuando tenemos problemas;   pero específicamente para ellos es imprescindible en estos momentos que atraviesan por una situación difícil,  como lo es el tener a su pequeño hijo(a) enfermo(a),  ya que es cuando se necesita de todo el apoyo y comprensión de los demás.  

Para finalizar deberán  escribir  otra lista  de expresiones afectuosas que pueden dar y recibir,  pero  que no hayan  planteado anteriormente,  donde el terapeuta puede brindar algunos ejemplos, luego deben comprometerse todos a  cumplir  lo que han escrito,  de ahora en adelante.

TIEMPO :  

De  20 a  25  minutos aproximadamente.

RECURSOS :

· HUMANOS:   ●  Terapeuta  (o persona responsable de realizar la técnica).

                                 ●  Personas participantes  (padres  o  familiares  de los niños)                             

· MATERIALES :   ● Salón amplio para reunir a los participantes.
                         

                                       ● Sillas que tengan una base para apoyarse y escribir.

                                       ● Paginas de papel bond para cada participante.

                                       ● Lápiz para cada participante.

► Al finalizar esta técnica,  se les entregará a cada familia el siguiente mensaje, para que lo lean,  analicen  e  interpreten  entre todos.

TODO   EL   MUNDO   TIENE

SENTIMIENTOS.

Todo el mundo tiene sentimientos,

Sentimos todo el tiempo

y es bueno tenerlos,

pues quien siente no está muerto.

 Gracias a ellos somos 

personas muy especiales

que sentimos de muchas formas

distinto a los animales

Hay momentos felices,

como también malos momentos

Hay ratos terribles

y de tristes sentimientos.

Podemos sentirnos temerosos

o incluso estar asustados,

también sentirnos furiosos

o sólo un poco asustados.

Algunas veces nos sentimos solos

Otras veces nos sentimos amados

Todo el mundo tiene sentimientos,

pues quien siente está vivo.

(Autor :   Milton  López)
TÉCNICA   GRUPAL – FAMILIAR : 

· APRENDER  A  EXPRESAR  SENTIMIENTOS  POSITIVOS 

OBJETIVO :  

Aprender a transformar los pensamientos y emociones negativas por positivas que se producen por un suceso doloroso. 

PROCEDIMIENTO  METODOLÓGICO:   

En esta técnica  los padres o responsables  deberán  realizar  un  ejercicio  en el cual  tendrán  que escribir en un una hoja de trabajo (que previamente se les debe entregar),  una  situación  negativa o dolorosa que han vivenciado en relación al cuidado de su hijo enfermo,  luego  explicar el pensamiento  suscitado  y  la emoción experimentada. 

Posteriormente el terapeuta deberá hacerles ver que ante las situaciones difíciles que se presentan en la vida, los seres humanos debemos aprender a tener la fortaleza para salir adelante  e inclusive encontrar el lado positivo a la realidad por mas difícil que ésta sea,  por ello se les invitará a la reflexión en el sentido de que el pensamiento y la emoción negativa que han plasmado en el cuadro,  pueden trasformarla en positiva,  esto con el objetivo de  que  aprendan a tener otro punto de vista sobre su situación aquejante.

Seguidamente, deben escribir en la ultima parte del cuadro,  otro pensamiento el cual ya debe ser positivo en relación a la situación  planteada,   y por ende la emoción también tendrá que ser positiva.

Cuando hayan terminado de escribir los padres en el cuadro,  el terapeuta les hará las siguiente preguntas :

► ¿Cómo se siente luego de haber cambiado sus pensamientos y emociones negativas  por otras más apropiadas  o positivas? 
► ¿Se les dificultó transformarlas de negativas a positivas?    ¿por qué?

Para concluir con el ejercicio,  se les incentivará a que de ahora en adelante siempre traten de encontrarle algo positivo a las experiencias de la vida por más difíciles que parezcan.

Los padres deberán anotar  sus reacciones en un cuadro como el siguiente:
	SITUACION
	PENSAMIENTO
	EMOCION



	
	
	

	SITUACION
	PENSAMIENTO POSITIVO
	EMOCION

POSITIVA

	
	
	


TIEMPO :  

Se sugiere realizar este ejercicio en un lapso de tiempo de 15 a 20 minutos aproximadamente.

RECURSOS :

· HUMANOS:   ●  Terapeuta  (o persona responsable de realizar la técnica).

                                 ●  Personas participantes  (padres  o  familiares  de los niños)                                               
· MATERIALES :   ● Salón amplio para reunir a los participantes.
                         

                                       ● Sillas que tengan una base para apoyarse y escribir.

                                       ● Hoja de trabajo para cada participante.

                                       ● Lápiz para cada participante.

TÉCNICA   GRUPAL – FAMILIAR : 

· CUALIDADES  POSITIVAS  Y  NEGATIVAS 

OBJETIVO :  

Mejorar  las relaciones  afectivas en la familia de cada uno de los padres.

PROCEDIMIENTO  METODOLÓGICO :

Para el desarrollo de esta técnica, es necesario que esté presente uno de los responsables que ayuda a los padres a cuidar a su hijo. 

Se les pide  entonces a los  padres   que  escriban  en una pagina  de papel bond,  una lista de cualidades  positivas  de ese miembro de la familia que le ayuda  en el cuidado de su hijo enfermo.   Luego  deberán escribir los aspectos  negativos de éste.  

Seguidamente las compartirán con el familiar que han descrito, con el objetivo de que éste conozca  como lo percibe la persona a la cual apoya,  esto permitirá una mejor interacción entre ambos,  pues el familiar podrá estar conciente de lo que él  significa,  para el padre que lo describió y a la vez compartirán el mismo sentir que produce el cuidar al niño enfermo.  

Para finalizar deberán expresarse una muestra de afecto mutua y si es posible intercambiar un detalle que lo exprese físicamente como por ejemplo  una rosa,  la cual deberá ser facilitada por el terapeuta.

TIEMPO :  

Se  sugiere  35 minutos para realizar este ejercicio. 

RECURSOS :

· HUMANOS:   ●  Terapeuta  (o persona responsable de realizar la técnica).

                                 ●  Personas participantes  (padres  o  familiares  de los niños)                                                  

· MATERIALES :   ● Salón amplio para reunir a los participantes.
                         

                                       ● Sillas que tengan una base para apoyarse y escribir.

                                       ● Paginas de papel bond para cada participante.

                                       ● Lápiz para cada participante.

    ● Si  es  posible   facilitar  rosas   u  otra  flor  para  que  

        sean intercambiadas  entre  los  participantes   y  sus  

        familiares.
TÉCNICA   GRUPAL – FAMILIAR :

· RECONCILIACIÓN  EN  LA  FAMILIA 

OBJETIVO:

Lograr que los padres aprendan  a pedir  perdón a sus familiares.   

PROCEDIMIENTO  METODOLÓGICO : 

Esta técnica se debe realizar a continuación de la anterior. 

El terapeuta les entregará una pagina de papel bond a cada padre, y les dirá que la estrujen, haciendo  una bola de papel con ella. 

Luego  les  pedirá que la dejen como estaba  antes, pero como ellos verán  que eso no es posible ya que el papel  siempre queda lleno de arrugas, entonces el terapeuta les  dirá :    “ E l corazón de las personas es como ese papel, la impresión que dejas en ese corazón que lastimaste será tan difícil de borrar como esas arrugas en el papel . . .

Aunque intentemos enmendar  el error ya estará  Marcado, cuando  lastimamos a alguien no podemos dar marcha atrás, no  podemos borrar lo que quedo  grabado  y lo mas triste es que dejamos arrugas  en ese corazón.”

Por esto el terapeuta le insita a partir  de ahora sean mas comprensivos y mas pacientes, cuando  sientan deseos de estallar recuerden el  “ Papel   Arrugado ”.

Además se les hará hincapié en que racionalicen  sobre los tres pasos que conlleva el proceso  del perdón :

1) Enfrentar  abiertamente  el  dolor :  Reconocer con humildad  que estamos heridos, pues alguien nos  afecto injustamente  y ese daño nos causa enorme sufrimiento.

2) Evaluar el costo de  aquello que perdimos:  Hacer un recuento  real y reconocer  el valor d e cuanto  nos quitaron.

3) Regalar  lo que perdimos: Volvernos mentalmente  amigos de quien nos lastimo, tratar de comprender sus razones  y decirle con nuestro pensamiento:  “Lo que me quitaste, te lo regalo;  no lo mereces, pero te lo doy; es tuyo, no me debes nada”   Esto  nos conduce al verdadero  perdón. 

Luego  que los padres han reflexionado  se les pedirá  que hagan pareja con el familiar  que les ayuda a cuidar  a su hijo enfermo y  se les dará la siguiente consigna:

“ Por favor  siéntense uno frente al otro y de manera sincera y tranquila tendrán que expresarse perdón por las veces que se hayan dañado consciente o inconscientemente,  enlazando ese perdón con una muestra afectiva, como un abrazo o un beso,  para culminar satisfactoriamente la técnica”.

Para concluir el ejercicio,  el terapeuta deberá concientizar a los padres y sus familiares en relación a lo significativo y necesario que es el aprender a pedir perdón cuando hemos lastimado a alguien,  más aún si es un familiar que nos apoya en una situación delicada como la de ellos,  pero también es importante   que el ofendido pueda saber perdonar de corazón,  pues ello facilitará un clima de armonía, apoyo y comprensión entre los familiares,  porque en experiencias de esa naturaleza es primordial sentirse apoyado.    

TIEMPO :  

Se sugieren  de  25   a   30  minutos para realizar este ejercicio.
RECURSOS :

· HUMANOS:   ●  Terapeuta  (o persona responsable de realizar la técnica).

                                 ●  Personas participantes  (padres  o  familiares  de los niños) 

· MATERIALES :   ● Salón amplio para reunir a los participantes.

                                       ● Sillas.

                                       ● Paginas de papel bond para cada participante.

TECNICA   GRUPAL – FAMILIAR :

· JUEGOS  DE  BESOS  Y  CARICIAS 

OBJETIVO:  

Desarrollar  la capacidad de dar y recibir muestras de afecto entre la familia 

PROCEDIMIENTO  METODOLÓGICO:

Se le pide a los padres  o responsables de  los niños enfermos que se  agrupen con su familia,  luego entre ellos convendrán formar  parejas.  Seguidamente deberán elegir quien inicia el ejercicio, de tal manera que éste deberá expresar  una muestra de afecto a su compañero(a), realizándolo a través de  un beso,  una caricia  y una frase afectiva.  Luego se invertirán los  roles, el que fue acariciado y recibió la frase afectiva tendrá que hacer lo mismo con su pareja,  pero  no se podrá repetir  el tipo de caricia ni las frases que entre ellos se demuestren.  

Al final ambos, deberán expresarse que sintieron y pensaron al estar recibiendo esos detalles afectivos.  

TIEMPO :  

Se sugiere dar 10 minutos por cada persona.

RECURSOS :

· HUMANOS:   ●  Terapeuta  (o persona responsable de realizar la técnica).

                                 ●  Personas participantes  (padres  o  familiares  de los niños)                          

· MATERIALES :   ● Salón amplio para reunir a los participantes.

                                        ● Sillas.

                                 


OBJETIVO: 

Alcanzar  una  relación  adecuada   entre   los   padres   y  sus    hijos,   lo  cual  influya  positivamente  en  el restablecimiento de  la  salud  de  los  niños.

TÉCNICAS:     

· Charla sobre la manera en que debe hablársele a un niño sobre su enfermedad.

· Plumas 

Esta área se pretende abordarla  con los padres o familiares responsables del cuidado de los niños enfermos,  desde un ámbito basado en la orientación de cómo un padre (madre),  debe tratar a su hijo enfermo, a la vez  instruir acerca de cómo hablarle sobre la enfermedad que el niño padece, para además de hacerlo sentir tranquilo, tener su colaboración en cuanto al tratamiento que recibe.  

Además se enfatiza que la relación no sólo se va a basar entre los padres y sus hijos,  sino incluir a la familia completa,  ya que también está relacionada directa o indirectamente con el proceso que conlleva la enfermedad del niño, por ello la adaptabilidad en la familia es esencial, ya que cada individuo se siente afectado de diversas formas,  y de esta manera serán capaces de entender el curso de la enfermedad y esforzarse lo más que puedan por llevar una vida normal,  basándose además en una interacción adecuada al interior de la familia,  y  anudada con la expresión de los afectos.
TÉCNICA  GRUPAL – FAMILIAR :     

· CHARLA SOBRE LA MANERA EN QUE DEBE HABLÁRSELE A UN NIÑO SOBRE SU ENFERMEDAD.

PROCEDIMIENTO  METODOLOGICO :  

Se recomienda reunir a los participantes en un salón amplio y adecuado, donde se encuentren sentados cómodamente.   Se les informa que en esta oportunidad se explicará cómo los padres deben hablarle a sus hijos sobre la enfermedad que estos padecen  y se procederá a exponerles una Charla orientadora sobre este tema, tocando diversos elementos, tales como:

AYUDANDO  AL  NIÑO  ENFERMO

¿Cómo pueden los niños, padres, hermanos y amigos sobreponerse a las repercusiones de una enfermedad terminal?  La adaptabilidad es esencial.  Cada individuo afectado debe ser capaz de entender el curso de la enfermedad y esforzarse lo más que pueda por llevar una vida normal.

· Informarse bien

La regla más importante para tratar con la enfermedad es estar bien informado. Los niños enfermos son tratados por un equipo (médico, familia, escuela). Todos los miembros de este equipo tienen que estar preparados para contestar preguntas y proveer información.  El personal escolar que trabaja con el niño deberá estar bien informado sobre los detalles y el tratamiento de la enfermedad.
· Respetar los derechos del niño

El niño tiene el derecho de saber lo que le está sucediendo a su cuerpo como resultado de la enfermedad y su tratamiento. Sin una explicación, el niño utilizará su imaginación y temores para explicar los síntomas.  Él o ella podrían creer que su enfermedad es un castigo. Decirle al niño la verdad lo ayudará a disipar sentimientos de culpa y aliviar la ansiedad, así como asegurar su cooperación con el tratamiento.  Por supuesto que la cantidad de información que se le proporcione debe ser apropiada para la edad del niño y la naturaleza de la enfermedad. Es importante que el personal escolar colabore con los padres del niño en cuanto a la información que el niño reciba sobre la enfermedad y su tratamiento.

La familia debe sentirse cómoda con la cantidad de información que comparten con el personal escolar y los compañeros de clases. 
· Buscar apoyo

El niño necesita permiso y oportunidad para expresar sus sentimientos.  A veces, el niño se sentirá inseguro, ansioso y temeroso.  Tal vez no pueda expresar estos sentimientos verbalmente y busque expresarlos siendo agresivo, hablando en un tono de voz fuerte o aislándose.  Podría tener pesadillas, orinarse en la cama o tener problemas para comer.  En la escuela su conducta puede volverse problemática y quizás su trabajo escolar se vea afectado.  Por tal motivo es muy importante animarlo a utilizar el juego para expresar sus emociones de una manera segura con marionetas, dibujos o muñecas.  A menudo, el apoyo de sólo la familia no es suficiente.  Si un padre de familia observa cambios significativos en la conducta de su hijo, debe asegurarse de hablar sobre estos síntomas con el médico, psicólogo escolar, trabajador social o consejero. Actualmente, la terapia de grupo es frecuentemente recomendada al mismo tiempo que otros tratamientos.  Es importante proveer apoyo al niño y a su familia para que no se sientan aislados y abrumados.
· Mantener las líneas de comunicación abiertas

Establecer un clima en el cual haya comunicación abierta es vital.  Esto ayudará al niño a sentirse libre de hacer preguntas durante el curso del tratamiento, a expresar sentimientos y buscar apoyo cuando lo necesite.  Tal vez sea importante que el padre(madre) comparta con su hijo sus propios sentimientos sobre la enfermedad y sus repercusiones.  Esto le asegurará al niño que puede contar con su apoyo a pesar de su propia tristeza, frustración e ira.  Manteniendo al niño informado sobre el progreso del tratamiento lo hará sentir que es partícipe en su equipo de salud. Algunas veces, a los niños mayores se les pide que firmen un formulario de “consentimiento pediátrico”  que describe el tratamiento.  La firma del niño significa que comprende el tratamiento y está de acuerdo en cooperar con él.  También ayuda el niño a sentirse libre para hacer preguntas y participar en las decisiones.

¿Qué y cómo debe hablársele a un niño sobre el cáncer?

De acuerdo a la relación que tengan los padres con su hijo, tal vez  sientan que deben hablarle, o pedirle al Doctor que lo ayude a explicar sobre la enfermedad y su tratamiento.  Aunque el padre no sea quien le hable al niño sobre la enfermedad, pero debe al igual que alguien en quien el niño confíe, estar presente para proporcionarle apoyo y ánimo.  Los profesionales de la salud como el Doctor, Enfermera y/o Psicólogo, pueden ayudar a determinar lo que se le va a decir al niño.  El padre podría ensayar primero lo que  le va a decir a su hijo con alguien cercano.

¿Cuándo?

No existe un momento perfecto para decirle al niño que él o ella padece una enfermedad delicada.  Se  debe crear un momento en el que pueda estar a solas con el niño y en un ambiente que sea lo más familiar posible.  Mientras más se espere después del diagnóstico,  más difícil se  hará hablar sobre el mismo,  y más ansioso y asustado se pondrá el niño.  Además debe asegurarse de tener información sobre el tipo de enfermedad y su tratamiento, para que pueda contestar preguntas y sentirse más confiado de tener las respuestas.

Adaptar la información de acuerdo con el desarrollo del niño

Por supuesto que la cantidad de información a dar y cómo presentarla, dependerá de la edad  y madurez del niño.

Usualmente un estilo tierno, honesto y abierto funciona mejor. Las siguientes directrices brindan algunas ideas sobre cómo hablar con niños de diferentes edades sobre su enfermedad.  Pero se tendrá que usar el propio juicio y conocimiento del niño para determinar qué funcionará mejor con él y el resto de la familia :

• Los niños menores de dos años:  Los bebés y niños pequeños no entienden lo que es una enfermedad, pero sienten ansiedad cuando se separan de los padres y sobre los procedimientos médicos y hospitales. Después de los 18 meses, los niños ya saben lo suficiente para comprender lo que va a doler.  Por  eso  es  importante  ser  honesto con  el.   También se puede darle a los niños, alternativas que no interfieran con el tratamiento, tales como la opción de mezclar la medicina con jugo de fruta natural.

• Los niños de 2–7 años:  Los niños en estas edades comprenden bastante lo que es una enfermedad, pero son muy concretos y vinculan eventos que no están relacionados.  Por ejemplo, el niño puede relacionar su enfermedad con algún suceso ajeno a la enfermedad, tal como mala conducta.  Durante este período de desarrollo, los niños se dejan llevar por las reglas y pueden asumir que el sentirse mejor es cuestión de seguir ciertas “reglas”.  Por lo tanto, es importante comunicarle a los niños que ellos no ocasionaron la enfermedad y que ni ésta ni el tratamiento son un castigo.  Se le debe explicar el tratamiento de manera simple pero honestamente. Por ejemplo, en el caso de los niños con cáncer, la enfermedad puede explicarse como una  “guerra”  entre células  “buenas”  y  las células  “malas”,  con la medicina diseñada para ayudar a las células buenas a ponerse fuertes para que puedan vencer a las malas.  A esta edad, los niños pueden hablar de sus sentimientos y experiencias en términos concretos; es beneficioso relacionar los sentimientos sobre la enfermedad con sentimientos y experiencias familiares.  Es necesario que los niños comprendan que está bien sentirse asustados,  llorar  y  buscar consuelo.

• Los niños de 7–12 años: Aunque todavía están limitados por sus propias experiencias, los niños en esta etapa entienden las relaciones entre los sucesos y ven el mundo de una manera menos concreta.  Son más capaces de comprender que su enfermedad es un conjunto de síntomas y que el tratamiento tiene como objetivo ayudarlos a ponerse bien.  Por lo tanto, son capaces de cooperar más con el tratamiento y con las “órdenes” del médico.  Las explicaciones pueden ser más detalladas, pero siempre es mejor relacionarlas a situaciones familiares. A las células cancerosas se les pueden llamar “agitadores” que se ponen en medio del camino de las células buenas, y que el tratamiento está diseñado para poner las células buenas a funcionar otra vez.  A esta edad los niños probablemente expresarán preocupación sobre los efectos de su enfermedad en su habilidad para ir a la escuela y mantener sus amistades.  Habrá que asegurarles que ellos todavía tendrán la oportunidad de aprender y jugar.

• Adolescentes:  Los niños de 12 años o más podrán comprender las complejidades de la enfermedad y su tratamiento y darle atención a sus problemas de manera abstracta. Aunque los adolescentes considerarán la enfermedad en base a los síntomas específicos que interfieren con sus vidas diarias, también pueden entender las razones de los síntomas y de los tratamientos subsiguientes. Ellos pueden entender la explicación del cáncer como una enfermedad que causa que las células funcionen mal, haciendo que éstas crezcan de manera anormal y se extiendan a otras partes del cuerpo, interrumpiendo las funciones normales.

Preguntas que hacen los niños

Además, los niños suelen hacer preguntas en relación a su enfermedad, las cuales deben ser contestadas adecuadamente,  e aquí algunos ejemplos:

¿Por qué?  ¿Por qué yo?  Es importante que los niños entiendan que le enfermedad que padecen  no es su culpa.  Es una enfermedad de la que ni siquiera los expertos están seguros por qué ocurre.

¿ Voy a morir?  ¿Me voy a curar?  Los niños han escuchado muchas veces por ejemplo que un miembro de la familia o vecino murió de cáncer y naturalmente temen que ellos también morirán.  Es importante reconocer que si bien es cierto la enfermedad que padece el niño es seria,  pero existen muchos tratamientos que se utilizarán para curarlos.  El saber que hay muchas personas participando en el tratamiento contra su enfermedad, los hará sentir más seguros.

¿Qué me pasará?  Al inicio, los niños podrían sentirse atemorizados por todos los nuevos procedimientos, los doctores y otros pacientes que ven en el hospital. Podrían desarrollar miedos irreales sobre el tratamiento. Es mejor explicarles el tratamiento antes de comenzarlo, incluyendo descripciones de los efectos secundarios  y qué ayuda recibirán cuando éstos ocurran.

Al niño se le debe hablar sobre los diferentes tipos de la enfermedad y asegurarle que lo que le sucede a una persona, no necesariamente le sucede a otra. Un calendario con las fechas de las citas y los tratamientos ayudará al niño a estar al tanto de su progreso y anticipar cualquier cambio.

¿Por qué tengo que tomar la medicina?  Muchas veces los niños se sienten bien y no entienden por qué tienen que tomar medicamentos.  Los niños pequeños tal vez entiendan la noción de que “células malas están escondidas” y que la medicina ayudará a impedir su crecimiento o el regreso de esas células.

¿Qué le diré a los otros niños?  Si el niño falta mucho a la escuela o retorna a ella con cambios físicos obvios (pérdida del cabello, pérdida o ganancia de peso), le preocupará las reacciones de sus compañeros de clases.  Por ello hay que animarlo a  mantener contacto con sus compañeros de clases u otros amigos mientras está fuera de la escuela, a ser sincero sobre su enfermedad y tratamiento, y asegurarles a sus compañeros que la enfermedad no es contagiosa como un resfriado o la gripe.

También se debe ayudar al niño a anticipar que otras personas pueden tratarlo de manera diferente al principio (porque no tienen suficiente conocimiento sobre su enfermedad  o porque los asusta).  Por lo tanto se le debe asegurar que los buenos amigos seguirán siendo buenos amigos.

Consejos para tranquilizar a un niño con enfermedad terminal :

En relación a lo anterior, es importante, ayudar al niño a través de aspectos tales como. 

· Recordarle que ni la enfermedad ni su tratamiento son castigos.

· Ser honesto en las explicaciones.  Está bien decir  “No lo sé”.

· Hacerle preguntas  sobre lo que piensa y siente.

· Comentarle que está bien llorar y sentirse triste.

· Establecer límites. Los niños tratarán de cambiar las reglas durante su enfermedad.  Pero en realidad, ellos necesitan saber que todo está “normal”.  Por lo tanto, las rutinas y las expectativas no deben cambiar mucho.

· Dejar que el niño tenga control sobre las cosas que no tienen repercusiones sobre su salud o tratamiento. Vivir con muchas restricciones puede darle al niño la sensación de que no tiene ningún control.

· Mantener el sentido del humor: Con una enfermedad que requiere frecuentes inyecciones y otros procedimientos más “invasivos”,  es esencial mantener el sentido del humor siempre que le sea posible.

· Tratar de mantener las rutinas normales: Deben mantenerse, hasta donde sean posibles, las rutinas escolares y familiares para darle al niño y a la familia la seguridad de un ambiente  “normal”.

· Fomentar el contacto con los amigos, hacer las tareas y continuar con sus respectivas responsabilidades. Las actividades que lo ayudan a mantenerse conectado con el salón de clases y sus compañeros son esenciales: cartas, cassetts,  visitas  (las permitidas por el médico).

La enfermera, trabajador social o psicólogo escolar pueden ayudarlo a facilitar dichas actividades.

· Fomentar actividades, como dibujar y dramatizar, que ayuden a disminuir la ansiedad.

· Fomentar las “conversaciones familiares” para disminuir la ansiedad y proveer apoyo mutuo.

· Recordarle que habrán días buenos y días no tan buenos.

· Recordarle que el equipo encargado del cuidado médico puede contestarle preguntas y brindarle apoyo.

· Los niños más pequeños necesitarán que se les brinde apoyo adicional, cuando tengan que enfrentar separaciones, debido al Tratamiento en el Hospital.

SUGERENCIAS PARA AYUDAR A LOS PADRES DE  NIÑOS CON CÁNCER :

Por supuesto que los padres también necesitan un apoyo y en este sentido, las siguientes sugerencias son muy importantes:
· Ya que inicialmente los padres se sentirán enormemente abrumados, deben tomarse su tiempo para comprender lo que está sucediendo y no actuar impulsivamente. Pensar detenidamente en los hechos médicos y en las experiencias de otros padres de niños enfermos. 

· Preguntar todo lo que necesite saber sobre la enfermedad y su tratamiento, a su médico.  No preocupándose de repetir sus preguntas. Escribir las preguntas para no olvidarlas al llegar al hospital. 

· Permitirse llorar y expresar la tristeza. Evitar los extremos. Los niños desconfían más de padres que intentan engañarles escondiendo siempre sus sentimientos. Pero hay que recordar que llorar desconsolada y continuamente interfiere con el aliento, la confianza y la honestidad que el niño necesita. El alivio que se siente después de "desahogarse", debe facilitar enfrentarse nuevamente al niño, sus problemas y a su propia ansiedad y temor. 

· Encontrar maneras eficaces de descargar la ira. 

· Reconocer que los sentimientos de culpa son una reacción común y normal ante la enfermedad.  Por ello deben compartirse con alguien allegado. 

· Aprender más sobre la enfermedad y su tratamiento para poder sentir un mayor control sobre la situación. No permitir que los conocimientos médicos interfieran con el tratamiento que el niño debe recibir, siempre que éste sea el adecuado. 

· Consultar toda la información médica nueva que obtenga (por ejemplo, de periódicos, amigos, familiares) con su especialista.  Evitar en la medida de lo posible hacer la misma pregunta a demasiadas personas, ya que se puede obtener respuestas diferentes de cada especialista, lo cual no hará más que aumentar la frustración. 

· Tomar parte activa en el cuidado médico del niño: esto hará sentir un mayor control sobre la situación, la cooperación con el sistema hospitalario y con el tratamiento médico fomentará la cooperación del niño, y hay que demostrarle al niño lo que el padre puede hacer:  cambiar vendajes,  etc... 

· Buscar el apoyo de otras personas. Ningún padre puede enfrentarse sólo a esta situación. 

· Intentar afrontar la realidad de la situación. No permitir que perspectivas idealistas sobre la condición del niño interfieran con su tratamiento. 

· Prepararse para reacciones negativas de otras personas (críticas, rechazos). 

· Evitar aislarse socialmente en la medida de lo posible. 

· Tomarse tiempo libre, durante el cual no haya que preocuparse de las tareas del hogar o del hospital (por ejemplo, un día al mes). 

· Intentar normalizar la vida familiar en la medida de lo posible: buscar nuevas maneras de hacer cosas que siempre se han hecho, intentar no enfocarse exclusivamente en la enfermedad, sino en otras tareas diarias, y no abandonar la educación de los hijos sanos; atender sus reuniones escolares. 

· Vivir el presente: aprender a establecer prioridades, disfrutar de la interacción de la familia en el aquí y ahora, establecer metas realistas, a corto plazo, para si mismo y la familia, tomarse una pequeña vacación familiar en cuanto el niño se encuentre mejor.  No esperar a que el niño se cure, intentar que cada día que pasa sea un día bueno. No esperar a que lleguen los buenos días una vez finalizado el tratamiento, insistir en la disciplina y el buen comportamiento del niño en el presente.  No asumir que se volverá a reinstaurar la disciplina cuando el niño se sienta mejor, el médico puede aclarar qué expectativas puede tener del niño, e intentar negociar los roles familiares.  Distribuir las tareas familiares de manera apropiada. 

· Facilitar el progreso escolar del niño, manteniendo el contacto con la escuela. Los padres han de convertirse también en educadores de los profesores. 

· Tener discusiones familiares sobre la enfermedad; escuchar cuidadosamente cómo se siente cada miembro de la familia, qué es lo que cada uno necesita y cómo vive cada uno la situación. 

· Buscar oportunidades para hacer cosas juntos,  en familia. 

· Ser consciente de lo que necesita el niño de sus padres: disciplina, cuidados, comunicación  y  participación en su tratamiento y actividades familiares. 

Pero es importante enfatizar que no se puede asumir que existe una manera única y apropiada de enfrentarse a la situación. Cada familia tiene sus propias destrezas, todas ellas válidas siempre que fomenten la adaptación familiar sin interferir por supuesto con el tratamiento.

TIEMPO :  

Esta charla puede realizarse en una hora aproximadamente, por la complejidad del tema,  pero todo depende de la persona que la desarrolle.

RECURSOS :

· HUMANOS:     ●  Terapeuta  (o  persona  responsable  de  desarrollar   la     

                                    Charla).

                                ●  Personas participantes (padres o familiares de los niños)  

· MATERIALES :    ● Salón amplio para reunir a los participantes.

                                     ● Sillas.

TÉCNICA  GRUPAL – FAMILIAR : 

· PLUMAS 

OBJETIVO : 

Mejorar  las relaciones afectivas  entre la  familia y el niño enfermo.  

PROCEDIMIENTO  METODOLÓGICO: 

En esta técnica, se hará necesario involucrar al niño con sus familiares o aquellas personas que tengan un lazo efectivo con éste. 

Cada uno de los miembros  de la familia  realizará  una muestra de cariño y afecto al niño enfermo a través de una pluma, (la cual debe ser proporcionada previamente) por el(la) terapeuta,  esta  muestra  no se puede repetir  entre cada uno de los miembros de la familia, es decir cada muestra debe ser diferente.   

El niño estará con los  ojos vendados,  y  nadie podrá decir nada,  sólo el niño hablará.  La idea es que después que cada persona ha dado su muestra afectiva con la pluma, el niño deberá adivinar quien lo acarició  y  expresar  a su vez que sintió.

Para finalizar se les explicará a los padres y familiares lo importante que es brindarle afecto y compresión al niño, pues esto hará sentir amado y seguro al pequeño ante su enfermedad, pero se les debe aclarar que tampoco debe darse una sobreprotección la cual muchas veces no es positiva para el niño y sus familiares.
TIEMPO :  

Esta técnica se realiza en 25 minutos.

RECURSOS :

· HUMANOS:   ●  Terapeuta  (o persona responsable de realizar la técnica).

                                 ●  Personas participantes  (padres  o  familiares  de los niños) 

· MATERIALES :   ● Salón amplio para reunir a los participantes.

                                       ● Sillas.

    ● Plumas para cada familia.
                   


OBJETIVO:

Preparar  a  los padres  o familiares de los niños, sobre  la  realidad  de  aceptar  el  fallecimiento  de  estos,   a  pesar  de  lo  doloroso  que  ello significa.

TÉCNICAS:     

· Charla sobre la aceptación de la muerte de los hijos

· Enfrentar el dolor     
· Cuentos  para Sanar :   “La conquista   del  río”
Enfermo terminal es aquel que padece una enfermedad mortal, por la cual posiblemente, vaya a morir en un tiempo relativamente corto, pero que aún no es un enfermo moribundo. Paciente moribundo es aquel que ya está viviendo la fase terminal ya sea cuestión de semanas o de días.

Esto  es lo que perturba a la familia  y se convierte en una terrible agonía,  sin  embargo, aunque parezca contradictorio, si conocemos las etapas por las que atraviesa el paciente moribundo (negación, ira, regateo, depresión y aceptación) y las compartimos con él, morir puede ser una de las más hermosas e increíbles experiencias, rica para el que muere y para el que acompaña, al admitir que todos moriremos y es mejor morir aceptando esa realidad  y aceptarla  de forma tranquila y consciente. 

Y  ocurre cuando la familia halla mecanismos de adaptación, se ve próxima la muerte del paciente  y emocionalmente se siente preparada.  Al aceptar los hechos y al abandonar terceras y cuartas opiniones y curaciones milagrosas; la esperanza debe fortalecerse hacia el acompañamiento y al adecuado control de síntomas,  por lo que la familia reorganiza su esquema, permitiéndose el  pensamiento de pérdida  y al mismo tiempo siendo la base del manejo.

Es por eso que esta área debido a su contenido, es muy difícil y la idea de desarrollarla a nivel grupal, es porque en la medida que se comparten experiencias con otras personas que están viviendo lo mismo, ayuda a que se sientan identificados y contar con un apoyo emocional.

Pero también se recomienda que para un efecto más satisfactorio,  se realicen como un complemento sesiones a nivel individual con cada padre o responsable de los niños enfermos.

TÉCNICA  GRUPAL – FAMILIAR :     

· CHARLA SOBRE LA ACEPTACIÓN DE LA MUERTE DE LOS HIJOS

PROCEDIMIENTO  METODOLOGICO :  

Se debe reunir a los participantes en un salón amplio y adecuado, donde se encuentren sentados cómodamente.  Se les informa que en esta oportunidad se tocará un tema que a pesar de ser doloroso, pero es necesario ahondar en él, como es el aceptar el hecho de que sus hijos debido a la enfermedad que padecen no podrán sobrevivir, ni aun recibiendo un Tratamiento médico.

Dentro de los elementos que se pueden contemplar dentro de la charla están:

Miedo  a  la  Muerte

Desde las antiguas religiones hasta los pensadores contemporáneos, el objetivo de los filósofos ha sido también dilucidar el significado de la muerte y auxiliar al Ser Humano en su temor frente a  ella.  Sócrates y Platón, por ejemplo, señalaban que la tarea del filósofo no era otra que la de estudiar el problema de la muerte.

Mientras tanto, muchos personas, especialmente aquellas que se han desarrollado a la sombra del pensamiento científico de la era moderna, han abandonado, o al menos han encontrado difícil adherirse a una creencia religiosa o filosofía espiritual, ya que ésta al estar fuera de toda comprobación, cuantificación u objetividad, queda excluida de nuestra estructura de pensamiento. Desde el plano de lo racional, la idea de alcanzar algún conocimiento o intuición respecto del fenómeno de la muerte siempre ha sido algo complejo.

La postura científica tradicional, nos propone la muerte del cuerpo físico como el fin absoluto, mientras que el nuevo modelo o paradigma de la ciencia, nos ofrece otras alternativas. 

En efecto, las recientes investigaciones sobre tanatología (de tanatos: muerte), proponen la posibilidad de otro tipo de existencia después de la muerte física. 

Poco sabemos aún sobre las distintas energías que componen lo que conocemos como la materia y en ella, al ser humano. Hemos ahondado en la investigación del cuerpo físico, en lo medible y observable, desde su biología hasta su química, desde sus músculos hasta la composición química de sus genes, pero poco o nada sabemos de lo que las distintas culturas de todos los tiempos han llamado espíritu. ¿Qué clase de energía puede ser aquella que es capaz de mover objetos a distancia?, de percibir pensamientos, emociones y acontecimientos fuera de los parámetros del tiempo y el espacio? ¿Qué relación hay entre esa aparente otra dimensión y los fenómenos que estudia la moderna física cuántica? 

Aceptar la muerte
Aceptar emocionalmente la existencia de la muerte no es algo habitual en nuestra cultura, y es poco frecuente que las personas sientan libertad para hablar sobre este tema. En la muerte no se piensa, y de ella, preferentemente no se habla. Normalmente es un hecho que se oculta, y a pesar de que sucede todo el tiempo, no se ve. Cuando alguien muere en el hospital, es rápidamente retirado y llevado a la morgue, es decir se quita la evidencia del hecho para que las personas del entorno no se sientan mal. 

La ciencia occidental ha rechazado tradicionalmente la idea de la existencia de otra vida, alegando que simplemente está basada en la fantasía y la superstición. La ciencia actual investiga el tema, permitiéndonos así ponerlo al servicio del conocimiento de todos, pero convirtiéndolo en una herramienta al servicio de los pacientes críticos, sus familiares y personal que lo asiste. Este conocimiento abre la posibilidad de ampliar el nivel de conciencia de las personas y de disminuir el nivel de ansiedad que lleva a tanta inútil patología.

La aceptación de la muerte como parte del proceso de la vida, es sin lugar a duda, una de las condiciones para que exista una buena calidad de vida; para un buen acercamiento a la propia muerte; y por supuesto, para desarrollar la tarea de acompañamiento de un paciente crítico. Si no existe esa aceptación, es muy probable que el proceso se convierta en una "Lucha a muerte contra la muerte", que seguramente dejará exhaustos tanto al paciente, como al terapeuta. 

Thorwald  Defthelson dice en su libro:  “La enfermedad como camino” :

...se parte del supuesto de que la enfermedad es evitable y de que el Ser Humano es intrínsicamente sano y puede ser protegido de la enfermedad por determinados métodos...  La enfermedad está ligada a la salud como la vida a la muerte...  el que aprende a ver en la enfermedad, en la decadencia física y la muerte, los inevitables y verdaderos acompañantes de su existencia, descubrirá muy pronto que este reconocimiento no le conduce a la desesperanza, sino que le proporciona unos amigos sabios y serviciales que constantemente le ayudarán a encontrar el camino de la verdadera salud...
    

Los psicoterapeutas, pueden ser acompañantes de este proceso de conocimiento personal del paciente. Deben poder hacerlo de manera humilde y respetuosa, sin embargo es una tarea difícil. Generalmente, frente a la profunda fragilidad que  echa en cara la muerte, pacientes, terapeutas y equipo de salud, se defienden con mecanismos de negación y control omnipotente.  La aceptación de la enfermedad y de la muerte, debería ser algo independiente del hecho de que el paciente sea o no terminal, que muera o continúe viviendo, e implica elaborar el miedo a la muerte, tanto por parte del paciente, como de su familia, e idealmente por todo el equipo de asistencia. 

Elizabeth Kubler Ross describe cinco etapas en el camino de elaboración de la enfermedad y de la muerte que llama respectivamente: 

1) La negación, primera reacción normal del psiquismo frente a una información repentina y dolorosa, lleva tiempo de elaboración dependiendo de cada paciente, y algunas personas no salen nunca del estado de negación. 

2) El enojo, que surge posiblemente motivado por la impotencia que produce el no poder cambiar el curso de acontecimientos altamente frustrantes. 

3) La negociación, un intento de hacer un trato con Dios o con el destino para conseguir un cambio del estado de cosas. 

4) La depresión, que puede llegar a ser la antesala de la aceptación. En este estado la persona comienza a conectarse con la realidad y esto le produce un intenso dolor y desesperanza.

5) La aceptación, en donde la persona ya es capaz de tolerar en su conciencia la verdad y la impotencia que le suscita.

Además dice con respecto a la aceptación de la muerte: (en "On death and Dying")

...Creo que todos deberíamos prepararnos para el hecho de la muerte desde temprana edad, visitando asilos de ancianos, hospitales de crónicos y pacientes terminales, pensando en nuestra propia muerte, haciendo nuestro testamento y conversando estos temas con la familia y con los amigos cercanos. Pero todo esto debería ser hecho mucho antes de estar enfermo. Deberíamos permitir que los niños visitaran pacientes internados y asistieran a velorios y entierros. También podríamos acercarnos al tema de la muerte, leyendo literatura o poesía sobre el tema, contemplándola a través del teatro, de la música o del arte en general. Nosotros particularmente, tenemos grupos de trabajo sobre la muerte y el proceso del morir, en donde intentamos crear un espacio de reflexión y charla en el área de la tanatología. Estos grupos no sólo están abiertos a profesionales, sino también a aquellos legos que quieren enfrentar el tema de la muerte....
...Deberíamos poder enseñar a nuestros niños y a nuestros jóvenes a mirar la realidad de la muerte. De esta forma no tendrían que pasar por todos los estados previos a la aceptación de la muerte cuando están tan cercanos a ella, y cuando el tiempo es demasiado corto para lidiar con una tarea tan larga. Se vive una distinta calidad de vida cuando uno enfrenta y acepta su finitud desde el comienzo de la vida....

Según esta autora, el objetivo del psicoterapeuta, no será nunca, llevar al paciente a pasar por todas las etapas de elaboración de la muerte para poder llegar a la de aceptación, ya que esto es poco factible. Estas etapas se presentan, en realidad, de manera desordenada, y hasta pueden coexistir, incluso puede haber regresiones a una etapa que aparentemente está superada. En segundo lugar, el objetivo concreto es facilitar las necesidades del paciente, averiguando por qué etapa está transitando y ver entonces la mejor manera de acompañarlo respetando ese momento. 

Es importante además aclarar la diferencia que existe entre la aceptación y la resignación. Esta importante discriminación hecha por Kubler Ross, señala que cuando los pacientes se hallan en estado de aceptación, suelen mostrar un profundo sentimiento de ecuanimidad y paz, transmitiendo algo de mucha dignidad, mientras que aquellos que sólo se "resignan", están a menudo, indignados, llenos de amargura y rencor, y generalmente comentan cosas como: "Y para qué?"  o  "Estoy cansado de pelear".  Hay en ellos un sentimiento de inutilidad, de sin sentido y de falta de paz, que los hace fácilmente distinguibles de los casos de genuina aceptación.

El paciente crítico, estará en mejores condiciones de enfrentar su enfermedad y su posible curación, cuando ha podido aceptar en su vida la existencia de la muerte, aún cuando no sea un hecho inminente, o no se trate específicamente de un paciente terminal.

El miedo a la muerte en el paciente
Los antiguos sistemas de creencias, proporcionaban descripciones detalladas de los estados de la mente, o del lugar de los muertos en la otra vida, tales como el cielo o el infierno, proponiendo además una clara descripción de los pasos o el camino a seguir en el crítico período de transición. Algunos textos conocidos como los  "Libros de los muertos",  ofreciendo al moribundo una guía detallada y precisa, podían contener y aliviar el miedo a la muerte. De este modo, una persona en la antigüedad, podía tener acceso a un sistema religioso o filosófico que le permitía estar preparada para la muerte, mientras era acompañada por sus seres queridos, que en muchos casos leían junto a su lecho de muerte, párrafos instructivos de estos libros milenarios.

Pero, lamentablemente, en nuestra cultura, la muerte es un tema tabú, una escena que llena de temor e incertidumbre a casi la mayoría de los paradójicamente "mortales".  El entorno de familiares, amigos y equipo de salud, no nombra lo temido, como si ponerlo en palabras significara convocar la presencia misma de la muerte. De todo esto resulta un Ser Humano que se encuentra sólo con su miedo y condenado a un inevitable silencio.  A menos que alguien se interne en su mundo de temores e incertidumbre, admitiendo la idea de la muerte en la conciencia, y permitiendo que la emoción asociada con el tema se exprese a través de las palabras. Verbalizar es permitir la catarsis, es dar forma a la angustia flotante  y  aliviar el dolor del síntoma.  El miedo a la muerte, es una emoción que produce gran estrés, incrementa los síntomas físicos y obstaculiza la posible recuperación del paciente.

Compartir el temor con alguien, es una clave para desvitalizar su virulencia. Y escuchar al paciente en sus temores y reflexiones sobre la muerte, es probablemente escuchar los propios. 

Algunas personas tienen profundas convicciones religiosas que los llevan a creer en la supervivencia de "algo" después de la muerte, lo que puede llegar a tranquilizarlos, mientras que en otras, estas mismas convicciones pueden producir el efecto contrario,  ya que suponen que les esperan dantescos infiernos y purgatorios  y castigos terribles debido a su "mal comportamiento" durante la vida. Otros creen que con la muerte física se termina todo, algunos dudan, pero en realidad, muy pocos están en paz y la mayoría teme a lo desconocido. La presencia o ausencia de este miedo es independiente de la edad del paciente, pues hay ancianos aterrorizados  o niños sumergidos en una plácida aceptación de su muerte. 

Cuando una persona manifiesta temor a la muerte, puede ser de utilidad acercarle alguna información existente sobre la "vida después de la vida".  Esto podría llenar el lugar que antiguamente ocupara la lectura de los libros de los muertos. Pero ahora  y en esta nueva etapa,  no se trata de una postura religiosa, ni siquiera filosófica, sino de compartir "lo que otras personas, que han pasado por un momento similar,  cuentan sobre sus experiencias referidas a la muerte". 

En el caso de un paciente en estado crítico o terminal, se plantea la alternativa relativa acerca de enfrentar directamente estos tópicos, o esperar la pregunta del enfermo. La segunda, debería ser la regla fundamental; sin embargo, algunas veces, la premura de la situación no permite esperar como sería aconsejable. 

Elizabeth Kübler Ross, en su libro "La muerte, un amanecer", propone un modelo de relato que suele hacer a los pacientes o a sus familiares, de lo que ella considera es la vida después de la muerte física:

"En el momento de la muerte hay tres etapas...La muerte física del hombre es idéntica al abandono del capullo de seda por la mariposa... El capullo de seda y su larva pueden compararse con el cuerpo humano. Un cuerpo humano transitorio.... son como una casa ocupada de modo provisional. Morir significa mudarse a una casa más bella... Desde el momento en que el capullo de seda se deteriora irreversiblemente, ya sea como consecuencia del suicidio, de un homicidio, infarto o enfermedad crónica (no importa la forma), va a liberar a la mariposa, es decir al alma. En la segunda etapa, cuando la mariposa-siempre en lenguaje simbólico- ha abandonado su cuerpo, ustedes vivirán importantes acontecimientos que es útil que conozcan anticipadamente para no sentirse jamás aterrorizados frente a la muerte......Estarán provistos de energía psíquica, así como en la primera lo estuvieron de energía física...(antes) tenían necesidad de un cerebro que funcionara, es decir de una conciencia despierta para poder comunicarse con los demás.....Desde el instante en que ésta (la conciencia) falte, cuando el capullo de seda esté deteriorado al extremo que ya no puedan respirar y que las pulsaciones cardíacas y ondas cerebrales no admitan más mediciones, la mariposa se encontrará fuera del capullo que la contenía...al liberarse del capullo se llega a la segunda etapa, la de la energía psíquica....Desde el momento en que somos una mariposa liberada, es decir, desde que el alma abandona el cuerpo, advertirán enseguida que están dotados de capacidad para ver todo lo que ocurre en el lugar de la muerte, en la habitación del enfermo, en el lugar del accidente, o allí a donde hayan dejado su cuerpo....En esta segunda etapa también se darán cuenta que se encuentran intactos nuevamente, los ciegos pueden ver, los sordos o los mudos oyen y hablan otra vez....En general son esperados por la persona a la que ustedes más aman. Siempre la encontrarán en primer lugar......También pasarán por un túnel, o un pórtico, o un puente, después de este pasaje, una luz brilla al final....Y esa luz es más blanca, es de una claridad absoluta, y a medida que se aproximan a esa luz, se sentirán llenos del amor más grande, indescriptible e incondicional que se puedan imaginar....y en esta presencia... vivirán la comprensión sin juicio, un amor sin juicio, un amor incondicional, indescriptible...y se darán cuenta de que toda esta vida acá abajo no es más que una escuela en la que deben aprender ciertas cosas y pasar ciertos exámenes.....En esta Luz, deberán mirar toda su vida terrestre, desde el primero al último día...estarán en la tercera etapa...Ahora sentirán que poseen el conocimiento...interpretarán todas las consecuencias que han resultado de cada uno de sus pensamientos,...palabras...y actos..."
    

Ciertamente, el miedo a la muerte no se elabora necesariamente apoyándose en la información sobre las experiencias o relatos de otros, ya que la aceptación tiene muchos caminos. En algunos casos el paciente simplemente acepta que su vida ha concluido, sin explicaciones, ni futuras expectativas. Se haya en paz consigo mismo, siente que ha dejado sus cosas en orden, y espera simplemente la muerte sin temor ni dolor. Otras veces pide la presencia de un religioso que acompañe su fe y creencias, y esto es suficiente para darle la tranquilidad que necesita. No hay una regla fija, los Seres Humanos somos muy diferentes unos de otros, como diferentes son las circunstancias de acuerdo a la edad y a las experiencias de vida que cada uno ha tenido  y diferentes son también las estructuras de Personalidad.  Por todo esto lo importantes es el ejercicio permanente de la flexibilidad. Adaptarnos, seguir el paso y las necesidades de la persona sin intentar imponer ninguna postura o ideología, simplemente acompañar, ofreciendo eventualmente diferentes herramientas que puedan ser útiles a ese ser humano en esa situación particular que está viviendo.

Mantener la esperanza
Algunas personas, incluyendo el paciente, sus familiares o el equipo de salud, suelen creer que aceptar la muerte significa rendirse, bajar los brazos. Muchas veces por esa misma razón se ponen el casco y la armadura, y cuando por algún motivo el peligro se incrementa, redoblan sus esfuerzos en esa  "batalla contra la muerte".  Sin embargo, aceptar la posibilidad de la muerte, no significa  "tirar la toalla", más aún, la aceptación de la enfermedad y de la muerte, pueden constituir el primer paso para un posible cambio y recuperación en la enfermedad.

Hace unos años surgió en el campo de la medicina en EEUU, una "escuela dura" que promueve decir al paciente "toda la verdad".  Según los seguidores de esta línea, cuando se detecta un cuadro crítico en la salud de una persona, se le debe proveer de toda la información sobre el mismo, dándole también probables fechas para la terminación de su vida, de acuerdo a valores estadísticos. El paciente queda así abandonado a su propia suerte emocional para poder manejar esa "verdad",  con la única posibilidad de sentarse a esperar la llegada de la muerte o tratar de ganarle de mano cometiendo un acto suicida.  Por suerte muchos de ellos no lo hacen  y pueden verse cientos de pacientes supuestamente condenados que consiguen recuperarse, superar las expectativas de sobrevida a las que habían sido sentenciados, cuando no,  curarse de enfermedades "incurables".

    

Lo que mantiene vivos y lo que lleva a esos pacientes a la curación, entre otras cosas, es la esperanza.  La posibilidad de que tal vez un milagro tenga lugar. Dice Kübler Ross al respecto:

"...Hay dos clases de esperanza que deben ser diferenciadas. Al principio de la enfermedad terminal, la esperanza esta exclusivamente relacionada con la cura, el tratamiento, y la prolongación de la vida. Esto es válido para el paciente, la familia y el equipo médico. Cuando estos tres objetivos no se pueden sostener por más tiempo (aunque siempre sigue existiendo la posibilidad de que suceda) entonces la esperanza cambia hacia algo que no tiene que ver directamente con la curación. Sus esperanzas están puestas en situaciones a más corto plazo, o pueden tener que ver con la vida después de la muerte, o pueden estar puestas en las personas que dejan al morir. Por ejemplo un madre dice: "Espero que mis hijos puedan hacer esto...", o "Espero que Dios me acepte en junto a él", o "Quisiera tener una muerte digna......"
    

Para aquellos que no tienen posibilidades reales de supervivencia, la esperanza es lo que les permite mantener una cierta calidad de vida, durante el tiempo que ésta dure. La esperanza es el sentimiento que sostiene la posibilidad de mantener proyectos  y éstos son los que estructuran y dan sentido a la vida humana.

La aceptación de la muerte y la presencia de la esperanza no se contraponen, son dos opciones reales que necesitan estar presentes en las vicisitudes de la vida. El desafío está en poder caminar entre estas dos aguas, buscando un delicado equilibrio que impida la polarización tanto hacia la negación de la muerte, como hacia la renuncia voluntaria a la vida, cuando esta aún merece ser vivida. 

La esperanza en la existencia de la vida después de la muerte, tal como se ha mencionado, no es condición para poder aceptar la muerte, es sólo una posibilidad, de hecho hay pacientes creyentes que no pueden aceptar su muerte. También hay muchas personas que no creen en la inmortalidad del alma  y que colocan su esperanza en la inmortalidad de sus obras terrenas, o en sus hijos que les sobrevivirán, logrando así morir en paz y aceptación.

    

Cuando acompañamos un paciente en estado crítico o terminal, siempre sostenemos la visión esperanzada, aunque todos los elementos de la realidad que acompañan al paciente parezcan indicar la llegada inminente de la muerte. Generalmente es el sentimiento de incertidumbre, es decir la presencia simultánea del temor a la muerte junto con la idea de la recuperación, lo que resulta más difícil de tolerar en la conciencia, sin embargo ese será nuestro objetivo, ayudar a la coexistencia y aceptación de ambas posibilidades hasta que se produzca una natural definición.

Por todo lo anterior se tratará de lograr que los padres acepten la posibilidad de que su pequeño llegue a fallecer,  sobretodo cuando existen pocas posibilidades de sobrevivir,  por lo que es mejor hacer que los últimos días del pequeño sean con calidad de vida en la manera de lo posible, llenos de tranquilidad y afecto de sus seres queridos.  

TIEMPO :  

Para el desarrollo de esta charla, se recomienda una hora aproximadamente.

RECURSOS :

· HUMANOS:    ●  Terapeuta   (o  persona  responsable   de   desarrollar   la        

                                   Charla).

                                  ●  Personas participantes (padres o  familiares  de los niños) 

· MATERIALES :   ● Salón amplio para reunir a los participantes.

                                       ● Sillas.

OBSERVACIÓN:

Al final de la charla,  se les pedirá a los padres que para la siguiente reunión,  lleven algunas fotografías del pequeño que tienen enfermo, pues para la realización de la siguiente técnica, se van a necesitar.  

TÉCNICA   GRUPAL – FAMILIAR :  

· ENFRENTAR   EL  DOLOR     

OBJETIVO:

Enseñar a los padres como pueden enfrentarse a una posible realidad de llegar a perder a sus hijos debido a su enfermedad.

PROCEDIMIENTO  METODOLÓGICO :

Se inicia la técnica diciéndole a los  padres  que por favor saquen en ese momento las fotografías de  su hijo enfermo  y  luego deberán compartir y narrar entre ellos mismos,  sus  experiencias y sentimientos  vividos con los pequeños.

Después deberán escribir una carta  donde  expresarán sus sentimientos en relación a lo que sufren por la enfermedad de sus hijos.

Luego se les pedirá que cierren sus ojos y se les inducirá a que piensen  en la perdida  de  su hijo como una posible realidad, donde  tendrían  que despedirse del niño,  entonces deben visualizar cómo sería esa despedida en la cual pueden surgir muchas expresiones ya sean de llanto, enojo etc. Con  la libertad de no reprimirlas, después de diez minutos se les pedirá que cuando se encuentre preparados lentamente abran sus ojos.  

TIEMPO :  

El necesario  para que expresen sus sentimientos,  pero se sugiere no pasarse de  dos horas.

RECURSOS :

· HUMANOS:   ●  Terapeuta  (o persona responsable de realizar la técnica).

                                 ●  Personas participantes  (padres  o  familiares  de los niños) 

· MATERIALES :   ● Salón amplio para reunir a los participantes.
                         

                                       ● Sillas que tengan una base para apoyarse y escribir.

                                       ● Paginas de papel bond para cada participante.

                                       ● Lápiz para cada participante.

TÉCNICA  GRUPAL – FAMILIAR :

· CUENTOS  PARA  SANAR :    “LA  CONQUISTA   DEL  RÍO”  

OBJETIVO  : 

Ayudar  a los padres que atraviesan por un periodo difícil en su vida, a raíz de la enfermedad de sus hijos.

PROCEDIMIENTO   METODOLÓGICO  :  

Para desarrollar  esta técnica  se tratará  de  crear  a través de la narración un paralelismo entre las personas reales  y los sucesos de la situación que está viviendo  el oyente,  los personajes  y  vicisitudes  de  la historia.

Primero  se les explica  a los padres que se les contará un cuento, al cual deberán  ponerle   atención,  para  comprender la historia  y poder inducir a un cambio de actitud, como la aceptación de una situación ambigua, estimular el deseo de salir de ella,  la decisión de tomar cierta distancia  para poder juzgarla mejor,  repasar las posibles opciones,  aspirar  a una mayor paz interior,  pues esta narración crea un clima  favorable  y hacer surgir en el oyente  la motivación necesaria  para  resolver la situación difícil en la que se  halla.

Entonces el terapeuta procede a narrar el siguiente cuento,  haciendo énfasis en las voces de los personajes,  con elocuencia  y  vivacidad.

LA CONQUISTA DEL RIO 

Érase una vez un joven,  que desde  su infancia, había aprendido  a remar. Todos  los días  iba  a remar al río  y sus recorridos  eran habitualmente bastante largos.  A veces  lo hacia solo; en otras llevaba a alguien con él,  pues le gustaba mucho disfrutar de la compañía de sus amigos.

Un día en que se hallaba remando en el río con el agua en calma  y bajo un sol resplandeciente,  vio aparecer a lo lejos una serie de remolinos, como ya tenia experiencia con los rápidos  y sabia controlar bien su embarcación, no se preocupo demasiado, su chaleco salvavidas estaba en el fondo  del bote  y se dijo que,  si  lo necesitaba, siempre habría tiempo de ponérselo. 

De  repente  surgió como de la nada  un viento  imponente que lo lanzo  hacia los rápidos a un velocidad vertiginosa.  Comenzó  a sentir miedo,  pero como ya había visto a otros remores se dijo:  " Si  ellos  lo lograron, yo también superare la prueba "   esto  lo  tranquilizó  un poco.

Pero  cada vez  que  movía el remo, su bote  chocaba contra las rocas. Continuó  remando  y amarrándose mal que bien a los bordes del bote. Quiso  ponerse el  chaleco  salvavidas  pero resulta que se había caído al agua.  Entonces a pesar que podía nadar bien, el miedo  se fue apoderando  de  él  cada  vez  más.      Remó  desesperadamente,    pero  en  vano,  pues
estaba perdiendo  el control de su frágil embarcación, que cada vez con más velocidad  era arrastrada por  el  agua  y sus fuerzas disminuían, tanto  es así que se le terminaron escapándose los remos.  En el horizonte  no veía mas que remolinos, olas y rocas.  El cálido y  hermoso sol había desaparecido. Sus ojos recorrieron la riviera, pero no vio a nadie, no obstante, en sus anteriores paseos,  siempre había mucha gente  en las orillas, ahora les había podido pedir ayuda.  Por mas que gritara  “ ¡Auxilio¡  ¡Auxilio¡ “,  tenia la impresión de que el viento  se llevaba su voz.  Su miedo aumentaba, sus  fuerzas disminuían  y se sentía tan solo, tan aislado...

Cuando  pensaba que su situación ya no tenia remedio,  de repente oyó una voz: ¡Agárrate  bien! ¡Aguanta!,  ¡Voy para aya!   ¿De donde había venido  ese mensaje ?  ¿ Era un milagro? 

Reponiéndose, se limpio los ojos con el revés de su manga  y vio en la orilla  muchos rostros conocidos.   El  que  un momento  antes  pensaba  que todos lo habían abandonado, se dio ahora cuenta que el agua que  tenia en los ojos y el sudor que se escurría por su frente le habían nublado  la visión.  Los amigos que antes no veía, habían estado siempre allí, llamándolo y lanzándole cuerdas, boyas y chalecos  salvavidas.  Se  había  olvidado de todas aquellas  personas  que lo querían tanto  y el hecho de verlos ahora  luchar para salvarlo le dio fuerza y valor.  Entonces recordó que había dejado  el remo viejo  en el fondo del bote;  él lo tomó y  al acercarse a la orilla,  logro atrapar algunas de las cuerdas que le habían lanzado.  Como  no quería  alejarse  se dejo  guiar por estas cuerdas trenzadas con amor.

El viento animó,  el río se calmó cada vez mas  y el sol salió otra vez.

Entonces se  preguntó  porqué  un momento  antes  había  tenido  la impresión  de que  estaba  tan  oscuro  como un túnel.  Volvió y vio que había pasado por un corredor donde  los árboles eran tan densos  que ocultaba el sol.  A demás ni siquiera tenia tiempo de levantar la cabeza,  si no hubiera visto  que una gran nube,  había cubierto temporalmente el sol,  al igual que el agua, el frió  y el viento  le habían impedido  ver  a todos los que habían seguido  muy atentamente su recorrido.

Seguía  teniendo  en su mano,  todas las cuerdas que le habían lanzado, esas cuerdas que lo guiaron, lo llevaron hasta el final de los rápidos  y le permitieron descansar y reponer sus fuerzas.   Ahora las soltó una por una  y con  la mano dio las gracias a todos los que se las habían lanzado.  Pronto  no se escuchaba otra vez mas que el sonido tranquilo del agua  y los pájaros cantando  en los árboles.

Nuestro amigo  se prometió que en lo sucesivo,  ningún rápido  le infundiría miedo, pues ahora sabia que todas aquellas personas  estarían siempre dispuestas a ayudarles  y que podían contar con ellas.  Se dijo “ Si  ellos  me aprecian  tanto  es que realmente soy una persona valiosa, que tengo muchas cosas que hacer  y personas por quien luchar en la vida”.    

Al  final de la narración  se procede  a preguntarles :

► ¿Qué les llamo la atención de  la narración?
► ¿Qué les ha enseñado  la narración que puedan aplicar  en cuanto  a la  

    difícil situación  que están enfrentando  con su hijo enfermo ? 

Luego  el  terapeuta deberá inducir  al oyente  a ser positivo hacia la vida, a pesar de la adversidad,  aceptando el hecho de que su pequeño ya no pueda estar con él(ella),  pero sin embargo los hermosos recuerdos de los acontecimientos agradables que compartió con su pequeño, esos perduraran por siempre...

TIEMPO :  

Realizar  esta técnica  en  30  minutos aproximadamente.

RECURSOS :

· HUMANOS:   ●  Terapeuta  (o persona responsable de realizar la técnica).

                                 ●  Personas participantes  (padres  o  familiares  de los niños) 

· MATERIALES :   ● Salón amplio para reunir a los participantes.

                                       ● Sillas.

                                       ● Cuento para ser leído a los padres 
Para concluir esta área,  se hace necesario  proporcionar a cada padre de familia el siguiente mensaje que brinda un importante incentivo para continuar luchando con sus hijos.

SOLO   EMPUJA...

Dios habló a un hombre que dormía en una cabaña,  le enseñó

una gran roca frente a la cabaña   y le dijo que debía empujar 

la piedra con todas sus fuerzas...

El hombre hizo lo que Dios le pidió día tras día por muchos años

empujando la piedra con todas sus fuerzas... y esta no se movía.

Por las noches el hombre regresaba a su cabaña muy cansado

y sintiendo que todos sus esfuerzos eran en vano.

El hombre empezó a sentirse frustrados y Satanás 

trajo pensamientos a su mente :

“Has estado empujando esa roca por mucho tiempo y no se ha movido”

entones en hombre pensó que la tarea encomendada era imposible 

y él era un fracaso.

El hombre decidió elevar una oración al Señor y confesarle sus sentimientos:  “Señor he trabajado duro por mucho tiempo a tu servicio.

He empleado toda mi fuerza para conseguir lo que me pediste, 

pero aun así, no he podido mover la roca ni un milímetro  ¿qué pasa?

¿por qué  he fracasado?”

El Señor le respondió: “Hijo cuando te pedí que me sirvieras, te dije que tu tarea era empujar la roca con todas tus fuerzas  y lo has hecho,  nunca te dije que esperaba que la movieras, sólo te dije que la empujaras.  Ahora vienes a Mi sin fuerzas a decirme que has fracasado,  pero ¿en realidad fracasaste?

Mírate ahora tus brazos están fuertes y musculosos, 

tu espalda y tus manos están más fuertes, 

tus piernas se han vuelto duras, 

a pesar de la adversidad has crecido mucho  y tus habilidades ahora son mayores que las  que tuviste alguna vez.

Cierto no has movido la roca, pero tu misión era ser obediente y empujar

para ejercitar tu fe en Mi.  Eso lo has conseguido.

Ahora, querido hijo,  yo moveré la roca.”

Cuando escuchamos la voz de Dios, tratamos de descifrar su voluntad,

cuando en realidad Dios sólo nos pide obediencia y fe en El.

Por eso cuando todo parezca ir mal en tu vida, que nadie te comprende

y cuando te sientas agotado y sin fuerzas,  

sólo  EMPUJA  porque  DIOS  moverá  la  roca  por ti. . .
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ANEXO  #  1

	GUIA   DE   ENTREVISTA.

	OBJETIVO:    Obtener   información  general  de   familiares     

                        responsables   de   enfermos   terminales,   en 

                        relación   a   la   enfermedad  del  paciente.
	 [image: image82.wmf]


	DATOS  PERSONALES :

	Edad :____________________________      Sexo: __________________________________

Estado civil:________________________     Religión:_______________________________

Nivel académico :_____________________  Ocupación :_____________________________

Lugar de procedencia: _________________________________________________________

Parentesco con el Paciente: _____________________________________________________

Fecha : _____________________________



	CEDULA  DE  IDENTIFICACIÓN  PROBLEMÁTICA  DEL  NIÑO

	Nombre del niño:_____________________________________________________________

Lugar y fecha de nacimiento:____________________________________________________

Edad :____________________________                  Sexo: ____________________________

Diagnostico de la enfermedad del niño:____________________________________________

Fecha en que fue diagnosticado el niño con la enfermedad:____________________________

Tiempo que tiene el niño de estar ingresado en el Hospital:____________________________
DATOS  ESPECIFICOS :

	1.  Desde el momento en que recibió el Diagnostico de la enfermedad de su hijo (a) :

· ¿Qué ha sentido?

· ¿Qué ha pensado?

· ¿Qué le ha ayudado a superar el Diagnostico de su hijo(a)?

· ¿Qué limitantes ha encontrado para superar el Diagnostico de su hijo(a)?



	2.  ¿Qué  información  posee  acerca  del  proceso  de  evolución  de  la  enfermedad,  desde   

     el Diagnostico  hasta  el  Tratamiento?



	3.  ¿Qué piensa acerca de la enfermedad de su hijo(a)?



	4.  ¿Conoce cuál es el pronóstico de la enfermedad de su hijo(a)?   Explique



	5. ¿Considera   que  el   Tratamiento   que   recibe   su   hijo(a),    está   dando   resultados   en   

     cuanto  a  la  mejoría de su enfermedad?                  

    ¿Por qué?



	6.  ¿Cuál  es  el  compromiso  que  usted tiene en relación al cuidado  y  responsabilidad de su  

     hijo(a)?



	7.  ¿Considera que el cuidado que está dándole a su hijo(a), va ayudarle para restablecer su 

     salud?

     Explique



	8.  ¿Cómo  reacciona   cuando  su   hijo(a)   se  desespera  o  pierde  el  control,   a   raíz   de  

      su  enfermedad?  



	9.  ¿Cómo se ayuda usted  mismo para sobrellevar la enfermedad de su hijo(a) ?



	10.  ¿Qué   podría   aconsejar   a   otras   personas,   que   se   encuentran   en   una   situación  

        similar a  la  que usted está atravesando?




ANEXO  #  2
	CUESTIONARIO   DE   ESTADOS   EMOCIONALES

	OBJETIVO: Conocer  los  efectos  psicológicos  que  se  producen  en  un  familiar  cercano   

                       a   un   paciente  con  enfermedad  terminal   y  la  manera  en  que  sobrellevan    

                       sus  experiencias  dolorosas.

	INDICACIONES :    A   continuación    se   le   plantean   una   serie   de 

                                   interrogantes,  las   cuales   se   le   sugiere  responda   

                                   con   la   mayor   sinceridad   posible.     En  algunas  

                                   preguntas   que  sean  necesario,   puede  seleccionar 

                                   más  de  una  opción  por  respuesta.  

                                   Recuerde    que    la    información    proporcionada   

                                   es   confidencial    y   será   utilizada   con   fines   

                                   investigativos.
	[image: image83.wmf]

	1- ¿Quién   refirió  a  su  hijo(a)  a  este  Centro  de  Salud ?

· Referencia  de  Unidad  de  Salud........ ( 
· Referencia  de  Hospital....................... (               

· Referencia  de  Médico  particular....... (     

· Iniciativa   propia ................................ (                              

· Otros   (       ¿Cuál?____________________________________________________

	2 -  ¿Qué   reacciones   ha   experimentado,   desde   el   momento   en   que   recibió   el   

      Diagnóstico   de  la   enfermedad  de  su  hijo(a)?

EMOCIONALES

· Tristeza (D) .......................................(                   

· Sentimiento de abatimiento (D)  .............(
· Sentimiento de culpa (D)  .......................(
· Sentimiento de infelicidad (D)  ...............(
· Sentimiento de autodesprecio (D)............(
· Apatía  (D)................................................(
· Dependencia afectiva hacia

       otra/s persona/s (D)  ................................(
· Desmotivación en cuanto a su

arreglo e higiene personal (D)  ................(
· Desinterés de relacionarse

      con otras personas (D)..............................(
· Miedo (A)................................................(
· Angustia (A)............................................(
· Otros (  ¿Cuál?____________________________________________________________


	COGNITIVAS :

· Ideas desvalorizantes

      de si mismo (D)............................(
· Ideas suicidas (D) ........................(
· Negativismo (D)...........................(
· Pesimismo....................................(
· Falta de Expectativas (D).............(   

· Dificultad  para  tomar

Decisiones (D)..............................(
· Temor (A).....................................(
· Preocupación (A)..........................(
· Nerviosismo (A)...........................(
· Otros (       ¿Cuál?   ______________________________________________________________________
CONDUCTUALES       
· Llanto  frecuente (D).....................(
· Intentos suicidas (D)......................(
· Aislamiento (D).............................(
· Evitar hablar sobre el tema (D)......(
· Temblor (A)...................................(
· Paralización (A).............................(
· Tartamudeo (A).............................(
· Inquietud (A).................................(
· Escapar o huir de la 

      situación (A)..................................(
· Actividad excesiva (E)..................(  
· Otros (        ¿Cuál ?  _______________________________________________________                                         

FISIOLOGICAS :

· Dificultad  para  conciliar
       el sueño (D)...................................(
· Aumento de sueño (D)...................(
· Disminución del apetito (D)...........(
· Aumento del apetito (D).................(
· Debilidad física (D)........................(
· Sudoración (A)................................(
· Salivación excesiva (A)..................(
· Boca seca (A)..................................(
· Manos frías o húmedas (A).............(
· Palpitaciones aceleradas 

      del corazón (A)................................(
· Otros  (     ¿Cuál?  __________________________________________________________


	3-  ¿Ha  recibido  la  información   necesaria  sobre   la  enfermedad  de  su  hijo(a) ? 

       Bastante   (                                       Poca   (                                      Nada  (  



	4-  ¿Qué  tratamiento   recibe   o  ha  recibido  su  hijo(a) ?

      CANCER :

· Cirugía.........................................  (
· Radioterapia................................  (
· Quimioterapia.............................. (
· Tratamiento  en cobalto............... (
· Otro ( ¿Cuál ?_______________
_________________________________



	5- ¿Qué  ayuda  le  ha  brindado  el  personal  (administrativo y de salud) de la institución?

· Información sobre la enfermedad.........................................................(   

· Información sobre el desarrollo de la enfermedad.......................... (  
· Información sobre  el tratamiento................................................... (  

· Indicaciones  del  tratamiento......................................................... (  

· Apoyo emocional............................................................................ (  

· Atención.......................................................................................... (  

· Orientación.....................................................................................  (  

· Motivación hacia el tratamiento  y  la vida..................................... (  

· Otras (    Explique : _____________________________________________________

_________________________________________________________________________


	6-  ¿Ha recibido Atención  Psicológica  de manera  particular  o  se le ha referido  para ello ? 

       SI  (                               NO  (  



	7 - ¿Le  ha  beneficiado  dicha  Atención  Psicológica?

      Bastante   (                                       Poca   (                                      Nada  (  



	8- ¿ En que actividades que le ayudarían en su situación, estaría  dispuesto(a)  a  participar ? 

· En grupos de apoyo....................  (
· Grupos de autoayuda..................  (    

· Voluntariado...............................  (  

· Consultas  Psicológicas..............  (
· Charlas sobre la enfermedad....... (    

· Otros  (     ¿Cuál?_____________________________________________________



	9-  ¿Qué  cambios  ha  observado  en  su  hijo(a)  a  raíz  de  la  enfermedad  que  padece?
EMOCIONALES
                                                  

· Tristeza......................................(                   

· Angustia ...................................(
· Enojo.........................................(  
· Miedo.........................................(  
· Desesperanza.............................(  
· Irritabilidad................................(  
· Otros  (     ¿Cuál ?  _______________________________________________________
CONDUCTUALES       
· Llanto  frecuente ....................(
· Aislamiento................................(
· Desgano......................................(
· Cambios en su estilo de vida......(   

· Otros (    ¿Cuál ?  _________________________________________________________                                        
COGNITIVAS :

· Confusión...................................(    

· Desorientación...........................(  
· Pesadillas...................................(   

· Preocupación.............................(  
· Temor........................................(  
· Otros (      ¿Cuál?   ________________________________________________________

	10- ¿De  qué  manera  apoya  a  su  hijo(a)  enfermo(a) ? 

· Compañía..................................(             

· Conversando con él(ella)......... (  

· Sabiéndolo escuchar.................(  

· Dándole afecto.........................(                

· Comprendiéndolo.....................(           

· Motivándolo.............................(      

· Consolándolo.................... (
· Atendiéndolo.................... (
· Alimentándolo.................. (
· Aseándolo......................... (
· Cuidándolo........................ (
· Otros (      Explique :________________________________________________

___________________________________________________________________



	11-¿Qué  resultados   ha  observado  en  su  hijo(a)   con  la  ayuda  que  usted  le  ofrece ?  

· Mejoría................................ (  

· Alegría................................. (  

· Entusiasmo.......................... (  

· Optimismo........................... (    

· Motivación........................... (   

· Afecto.................................. (  

· Mas  comunicativo.............. (  

· Tranquilidad......................... (  

· Seguridad............................. (  

· Fe......................................... (  

· Esperanza............................ (  

· Otras (    Explique : _________________________________________________
___________________________________________________________________

	12-¿Recibe  ayuda  de  otro  familiar  para  cuidar  a  su  hijo(a) ?

       Si  (           No   (                 ¿Quién ?____________________________________



	13- ¿Se   siente  tranquilo(a)   de  pedir  ayuda   a  ese  familiar,   cuando   usted   no   puede   

        cuidar  a  su  hijo(a) ?

        Bastante   (                                       Poco   (                                   Nada   (  

	14- ¿Recibe  algún  tipo  de  ayuda  de  alguien  externo  a  su  familia ?

· Ayuda para cuidar a su hijo(a)...............(  

· Ayuda económica .................................(  

· Apoyo emocional..................................( 
· Otro  (      ¿Cuál? ___________________________________________________



	15-  ¿Considera   que   a  raíz  de   la  enfermedad  de  su  hijo(a),  se   ha  sentido  afectado(a)   

        en   su  ritmo de vida o en su desempeño laboral?

        SI   (                                NO  (   

	16- ¿Qué  reacciones  psicológicas  se  han  presentado  en  su ritmo de vida o trabajo? 

EMOCIONALES

· Angustia ..................... (
· Negación......................(  
· Incertidumbre.............. (  
· Temor.......................... (  
· Irritabilidad.................  (  
· Otros (      ¿Cuál ?  ________________________________________________________
CONDUCTUALES       

· Cansancio...................  (  
· Desgano......................  (  
· Tensión.......................  (  
· Aislamiento................. (  
· Otros  (       ¿Cuál ?  ________________________________________________________                                         
COGNITIVAS

· Confusión........................ (    

· Desorientación................. (  
· Falta de atención.............  (  
· Falta de concentración....  (  
· Otros (      ¿Cuál?   ________________________________________________________
        

	17- ¿Qué fortalezas de su carácter, ha necesitado para sobrellevar la situación que vive?

· Tenacidad...........................(                          

· Perseverancia.....................(
· Optimismo.........................(
· Otras (   ¿Cuál?_______________________________________________________



	18- ¿Tiene  usted  tiempo  de  realizar  otras  actividades  aparte  de  cuidar  a  su  hijo(a) ?

       Si  (                                  No  (  



	19 -  ¿Aparte  del  apoyo  médico   y/o  psicológico,  cuenta  usted   con  el  apoyo  espiritual   

        de  alguna  iglesia?

        Si   (                                No  (  



	20 -  ¿Considera   usted,   que   el   apoyo  espiritual  que   le  han proporcionado,   le  ha   

        ayudado  a  sobrellevar  la  enfermedad  de  su  hijo(a)  con  optimismo  y  esperanza?

        Bastante   (                                    Poco  (                                 Nada  (  



	¡¡¡  GRACIAS  POR  SU  HONESTIDAD  Y  VALIOSA  COLABORACION  !!!


ANEXO  #  3
	GUIA   DE   OBSERVACION.

	OBJETIVO : Registrar  información  sobre  el  comportamiento  

                      verbal   y  no   verbal  que  reflejan  las  personas

                      entrevistadas.

	[image: image84.wmf]

	Observador(a):_______________________________________________________________

Fecha : __________________________       Hora : __________________________________



	ASPECTO   FISICO :

	► VESTUARIO :

	► ARREGLO PERSONAL:

	● Ordenado
	
	● Desaliñado     
	
	● Peinado           
	
	● Despeinado      
        
	

	● Limpio
	
	● Sucio               
	
	● Maquillada      
	
	● Desmaquillada
	

	COMPORTAMIENTO  VERBAL :

	

	► TONO DE VOS:
	► LENGUAJE :
	► RAZONAMIENTO: 

	● Suave         
	
	● Espontáneo
	
	● Lento


	
	● Lógico
	

	● Fuerte
	
	● Preciso
	
	● Rápido
	
	
	

	● Pausado
	
	● Fluidez verbal
	
	● Vocabulario 

    técnico
	
	● Confuso

	

	● Acelerado
	
	● Incoherente      
	
	● Vocabulario 

   empobrecido
	
	
	

	COMPORTAMIENTO  NO  VERBAL:

	►  VISUAL :
	                         ►  FACIAL :

	· Evade la mirada              
	
	· Sonrisa forzada    
	

	· Mirada fija                      
	
	· Seriedad           
	

	· Mirada perdida               
	
	·  Tristeza               
	

	· Ojos llorosos                   
	
	·  Sorpresa           
	

	· Corresponde la mirada

a   la   entrevistadora       
	
	·  Ruborización
	

	· 
	
	· Palidez
	

	►  CORPORAL :
	►  CONDUCTUAL :

	· Sudorización
	
	· Interrumpe la conversación
	

	· Movimientos constantes de las manos
	
	· Intenta controlar la conversación
	

	· Movimientos constantes de las piernas
	
	· Hace preguntas
	

	· Manipulación de objetos mientras conversa
	
	· No desea terminar la entrevista


	

	· Se toca algunas partes del cuerpo constantemente
	
	· Falta de interés
	

	· Revisa sus manos con detención
	
	· Golpeteo de algún mueble
	

	· Se come las uñas
	
	· Se pone de pie
	

	· Se distrae.
	
	· Camina
	

	► OBSERVACIONES :




ANEXO  #  4
C U A D R O   D E    V A C I A D O    (G U I A   D E   E N T R E V I S T A)
	                                       ►    C    A     N     C     E    R   ◄

	DATOS   PERSONALES

	 Criterios


Sujetos
	EDAD
	SEXO
	ESTADO

CIVIL
	RELIGION
	NIVEL

ACADEM.
	OCUPA-

CION
	LUGAR DE

PROCEDENCIA
	PARENTESCO

CON  EL

PACIENTE

	1
	25 

años
	Femenino
	Casada
	Católica
	7º Grado
	Ama de casa
	San  Salvador
	Madre

	2
	27

años
	Femenino
	Acompa-

ñada
	El Príncipe
	1º Grado
	Ama de casa
	Ahuachapan

(Cantón

San   Rafael)
	Madre

	3
	28

años
	Femenino
	Acompa-

ñada
	Bautista
	Ninguno
	Ama de casa
	Ahuachapan


	Madre

	4
	25 

años
	Femenino
	Casada
	Católica
	Ed. Media
	Ama de casa
	La Paz
	Madre

	5
	36

años
	Masculino
	Acompa-

ñado
	Ninguna
	9º Grado
	Motorista
	San  Salvador
	Padre

	6
	34

años
	Femenino
	Acompa-

ñada
	Católica
	3º Grado
	Ama de casa
	San  Miguel
	Madre

	7
	35

años
	Femenino
	Soltera
	Cristiana
	7º Grado
	Ama de casa
	Santa Ana
	Madre

	8
	24

años
	Femenino
	Casada
	Evangélica
	2º Grado
	Ama de casa
	Santa Ana

(Cantón Pinalito)
	Madre

	9
	36

años
	Masculino
	Acompa-ñado
	Ninguna
	4º  grado
	Construcción
	San  Miguel
	Tío  materno

	10
	48

años
	Femenino
	Casada
	Evangélica
	No estudio
	Ama de casa
	La Libertad

(Teotepeque)
	Abuela

	11
	22

años
	Femenino
	Casada
	Católica
	No  estudio
	Ama de casa
	Guatemala (Talpatalgua)
	Madre

	12
	31

años
	Femenino
	Acompa-ñada
	Católica
	9º  grado
	Ama de casa
	San Luís Mariona
	Madre

	13
	51

años
	Femenino
	Casada
	Católica
	No estudio
	Ama de casa
	Ahuachapan (Cantón Garita  Palmera)  
	Abuela  Materna

	14
	54

años
	Femenino
	Casada
	Evangélica
	2º grado
	Ama de casa
	Los Conacastes Soyapango
	Madre

	15
	38

años
	Femenino
	Soltera
	Evangélica
	5º grado
	Ama de casa
	La Paz 

(San Pedro Masaguat)
	Madre

	16
	27

años
	Femenino
	Casada
	Asambleas  de  Dios
	9º grado
	Ama de casa
	San  Salvador

(Mejicanos)
	Madre

	17
	20

años
	Femenino
	Acompa-ñada
	Católica
	6º grado
	Ama de casa
	San  Salvador

(Soyapango)
	Madre

	18
	17

años
	Femenino
	Soltera
	Católica
	6º grado
	Ama de casa
	Chalatenango
	Madre

	19
	48

años
	Femenino
	Casada
	Católica
	Lic.   en

Enfermería
	Docente en

NEPROES
	San  Salvador
	Madre

	20
	26

años
	Femenino
	Acompa-ñada
	Asambleas  de  Dios
	7º grado
	Ama de casa
	Usulután
	Madre


	►    I   N   S   U   F   I   C   I   E   N   C   I   A        R   E   N   A   L   ◄

	DATOS   PERSONALES

	 Criterios

Sujetos
	EDAD
	SEXO
	ESTADO

CIVIL
	RELIGION
	NIVEL

ACADEM.
	OCUPA-

CION
	LUGAR DE

PROCEDENCIA
	PARENTESCO

CON  EL

PACIENTE



	21
	40

años
	Femenino
	Casada


	Ninguna
	Tercer  Año  Bachillerato
	Cosmetóloga


	San  Salvador

(Ilopango)
	Madre

	22
	32

años
	Femenino
	Casada


	Ninguna


	Bachillerato
	Ama de casa
	San Vicente
	Madre

	23
	39

años
	Femenino
	Casada


	Adventista
	5º  grado
	Ama de casa
	Sonsonate 

(Cantón Miralvalle)  
	Abuela

	24
	50

años
	Femenino
	Casada


	Católica


	2º  grado
	Ama de casa
	Sonsonate

(Armenia)
	Madre

	25
	35

años
	Femenino
	Casada


	Evangélica
	Bachillerato
	Empleada
	San Salvador

(San Ramón)
	Madre



	26
	25

años
	Femenino
	Casada


	Católica
	Bachillerato


	Ama de Casa
	San  Salvador

(Soyapango)
	Madre

	27
	53

años
	Femenino
	Casada


	Ninguna


	No estudio
	Ama de casa
	San Salvador

(San Martín)
	Madre

	28
	25

años
	Femenino
	Soltera
	Católica
	Bachillerato
	Ama de casa
	Usulután
	Madre

	29
	42

años
	Femenino
	Acompa-ñada
	Evangélica
	4º Grado
	Costurera
	San  Salvador 

(Soyapango)
	Madre

	30
	33

años
	Femenino
	Casada
	Católica
	Ninguno
	Ama de casa
	Cuscatlan

(Cantón El Paraíso)
	Madre

	31
	33

años
	Masculino
	Acompa-

ñado
	Católico
	Ninguno
	Albañil
	San Vicente
	Padre

	32
	24

años
	Femenino
	Casada
	Católica
	Bachillerato
	Estudiante
	Sonsonate
	Madre

	33
	31

años
	Femenino
	Casada
	Asamblea

de Dios
	Ninguno
	Ama de casa
	San Vicente
	Madre

	34
	39

años
	Femenino
	Casada
	Católica
	Primaria
	Ama de casa
	Sonsonate

(Armenia)
	Madre

	35
	30

años
	Femenino
	Casada
	Católica
	Bachillerato
	Secretaria
	San Salvador


	Madre


	ANEXO  #  5
►    C    A     N     C     E    R   ◄

	CEDULA  DE  IDENTIFICACIÓN  PROBLEMÁTICA  DEL  NIÑO

	 Criterios

Sujetos
	NOMBRE

DEL NIÑO(A)
	LUGAR

Y FECHA

DE  NAC.
	EDAD


	SEXO
	DIAGNOSTICO

DE       LA

ENFERMEDAD
	FECHA   FUE

DIAGNOS-

TICADO
	TIEMPO ESTAR

INGREASO EN

EL  HOSPITAL

	1
	Andrea

Bonilla
	San  Salvador

23-abril -2001
	4

años
	F
	Tumor cerebral

(fase avanzada)
	10-Marzo-2005
	A partir del 

28-Marzo-2005

	2
	Mónica

Palacios
	Ahuachapan

8-Junio-1998
	6

años
	F
	Neuroblastoma

(tumor canceroso en el estómago)
	20 - Febrero-

2004
	A partir del 

20-Febrero-2004

	3
	Marilin

Grijalva
	Ahuachapan

19-Octubre-2002
	2

años
	F
	Tumor  en 

El corazón
	Marzo - 2005
	A partir de 

Febrero - 2003 

	4
	Néstor

Rosales
	La Paz

4 - Junio-1999
	5

años
	M
	L L A

(Leucemia

Linfocitica Aguda)
	17-Diciembre-

2004
	A partir del 

17-Diciembre-2004

	5
	Emerson

Martínez
	San  Salvador

23-Noviembre

1988
	16

años
	M
	Sarcoma

(Tumor en la

ingle derecha)
	12-Mayo-2000
	A partir del 

12-Mayo-2000

	6
	Glenda

Rosales
	San  Salvador

3-Septiembre1994
	10

años
	F
	Tumor en

el Tálamo
	27-Septiembre-

2004
	A partir del 27-Septiembre-2004

	7
	Fátima

Vásquez
	Santa Ana

1-Mayo -2001
	3

años
	F
	Meduloblastoma

(Tumor en la cabeza
	20-Enero-2004
	A partir del 

20-Enero-2004

	8
	Samuel

Magaña
	Santa Ana

13-Febrero-2002
	3

años
	M
	Retinoblastoma

(Tumor en los ojos)
	27-Octubre-

2,004
	A partir del  

27-Octubre-2004

	9
	Carla P.

Manzano
	23-Junio-1994
	9

años
	F
	Tumor  Cerebral


	25-Septiembre-

2004
	A partir del 25-Noviembre-2004

	10
	José A. Barrillo
	6-Diciembre-2001
	3

años
	M
	Bastota, trauma Cerebral, Cáncer en Hígado y Huesos
	4-Noviembre-

2004
	A partir del

4 -Noviembre-2004

	11
	Carlos L. Vázquez
	22-Noviembre

1998
	7

años
	M
	Leucemia Común  LLA
	Septiembre-2005
	A partir de

Septiembre-2005

	12
	Catherine M. Chávez
	10-Noviembre

1995
	9

años
	F
	Tumor  Cerebral y  Diabetes  insípida
	8-Marzo-2004
	A partir del

8- Marzo -2004

	13
	Cristian  Grijalva
	26-junio-1999
	7

años
	M
	Leucemia  LLA
	11-Septiembre-

2003
	A partir del 11-Septiembre-2003

	14
	Gerardo A. Campos
	10-Octubre-1993
	11 años
	M
	Leucemia  LL A
	Julio - 2001
	A partir de

Julio - 2001

	15
	Ismael  A

Reinos
	30-Diciembre

1995
	10 años
	M
	Anemia en Célula  Falciforme Crónica Genética
	En 1997
	A partir del

Año  1997

	16
	Mauricio Blanco
	4 -Junio -2004
	2

años
	M
	Tumor cerebral
	Agosto - 2004
	A partir de

Agosto -2004

	17
	Carla Mejilla
	2 -Marzo-2000


	5

años
	F
	Tumor cerebral
	Noviembre-

2004
	A partir de

Noviembre - 2004

	18
	Jeferson A. Valle
	24-Septiembre

2002
	2

años
	M


	Ritonoblastoma (tumor  canceroso en   el   ojo)
	Febrero - 2004
	A partir de

Febrero - 2004



	19
	Glenda Martínez
	San Salvador

21-Julio -1993
	11

años
	F
	Tumor en el colón
	5-Abril-2005
	A partir del

23-Abril-2005

	20
	Jennifer Guerrero
	Usulutan

24 -Noviembre- 1994
	10 

años
	F
	Tumor en la cara y ojo (lado izquierdo)
	4 -Marzo-2005
	A partir del

12-Abril-2005

	►    I   N   S   U   F   I   C   I   E   N   C   I   A        R   E   N   A   L   ◄

	CEDULA  DE  IDENTIFICACIÓN  PROBLEMÁTICA  DEL  NIÑO

	 Criterios

Sujetos
	NOMBRE

DEL NIÑO(A)
	LUGAR

Y FECHA

DE  NAC.
	EDAD


	SEXO
	DIAGNOSTICO

DE       LA

ENFERMEDAD
	FECHA   FUE

DIAGNOS-

TICADO
	TIEMPO ESTAR

INGREASO EN

EL  HOSPITAL



	21
	Jennifer Martines
	1-Septiembre-

1996


	11 años
	F.
	Insuficiencia  Renal  Crónica
	Año 2000
	A partir del

Año 2000

	22
	José  Martines
	19-Noviembre-

1995
	9años
	M.
	Insuficiencia Renal crónica
	Año 1995
	A partir del

Año 1995

	23
	Adonai  E.

Méndez
	4 -Julio -2001
	4 años
	M.
	Insuficiencia Renal  Crónica
	1-Febrero-2005
	A partir de

1-Febrero-2005

	24
	Sandra M. Barios
	13-Enero-1996
	11 años
	F.
	Insuficiencia Renal  Crónica
	19-Enero-2005
	A partir de

19-Enero-2005

	25
	Ricardo  J. Menjivar
	23-Noviembre-

1995
	9 años
	M.

.
	Insuficiencia renal crónica
	Febrero-2003
	A partir de

Febrero-2003

	26
	Gabriela Sarmiento
	16-Octubre-2001
	3 años
	F.
	Insuficiencia renal  crónica
	11-Abril -2005
	A partir del

11-Abril -2005

	27
	Álvaro Rauda
	14-Agosto-1991
	14  años
	M.
	Insuficiencia renal crónica
	En 1998
	A partir del

Año  1998

	28
	Jorge Vásquez
	1-Diciembre-2000
	4 años
	M.
	Insuficiencia renal crónica
	6-Abril-2005
	A partir del

6-Abril-2005

	29
	Roxana

Duran
	San salvador

8-Abril-2002
	3 años
	F.
	Insuficiencia

Renal Crónica
	16-Abril-2002
	A partir del 

27-Mayo- 2002

 

	30
	Jaime 

Ovidio
	Cuscatlan

24-Agosto-1990
	14 años
	M.
	Insuficiencia

Renal Crónica
	Mayo - 2001
	A partir del

Año  2002

	31
	Juan

Alvarado
	San Vicente

5-Abril -1993
	12 años
	M.
	Insuficiencia

Renal Crónica
	Abril - 2002
	A partir del

Año  2000

	32
	Kevin

Melgar
	Sonsonate

13-Mayo -1997
	5 años
	M.
	Insuficiencia

Renal Crónica
	19-Febrero- 2004
	A partir del

Año  2004

	33
	Heisel

Reyes
	San Salvador

9-Agosto -2001
	3 años
	F.
	Insuficiencia

Renal Crónica
	Agosto - 2002
	A partir de

Agosto - 2002

	34
	Ismael

Vásquez
	Sonsonate

3-Julio - 1997
	7 años
	M.
	Insuficiencia Renal Crónica Terminal


	Mayo - 2004
	A partir de

Mayo - 2004

	35
	Miguel

Merino
	San Salvador

3-Febrero-1995
	10 años
	M.
	Insuficiencia

Renal Crónica
	Año  1995


	A partir del

Año 1995


ANEXO  #  6
	DATOS   ESPECIFICOS
(PREGUNTAS  GUIA  DE  ENTREVISTA)

	1 Desde el momento en que recibió el Diagnostico de la enfermedad de su hijo (a) :

►    ¿Qué   ha   

        sentido?

►   ¿Qué          ha  

       pensado?

► ¿Qué   le   ha    

     ayudado     a  

     superar     el 

     Diagnostico 

     de  su  hijo(a)?

►  ¿Qué 

      limitantes ha  

     encontrado  

     para superar el

     Diagnostico  

     de  su  hijo(a)?


	2.  ¿Qué  información  posee  acerca  del  proceso  de  evolución  de  la  enfermedad,  desde  el  Diagnostico  hasta  el  Tratamiento?


	3.             ¿Qué

piensa acerca de la enfermedad de su hijo(a)?


	4.            ¿Conoce 

cuál es el pronóstico  de  la enfermedad  de  su hijo(a)?   Explique


	5. ¿Considera  que  el  tratamiento  que  recibe  su  hijo(a),   está  dando  resultados  en  cuanto  a  la   mejoría de su enfermedad?                  ¿Por qué?



	6. ¿Cuál es el compromiso que usted tiene en relación al cuidado y responsabilidad de su hijo(a)?


	7.     ¿Considera que el cuidado que está dándole a su hijo(a), va ayudarle para restablecer su salud?

Explique


	8. ¿Cómo reacciona  cuando su  hijo(a)  se desespera o pierde el control,  a  raíz  de su enfermedad?  


	9. ¿Cómo se ayuda usted  mismo para sobrellevar la enfermedad de su hijo(a) ?


	10.  ¿Qué   podría   aconsejar   a   otras   personas,   que   se   encuentran   en   una   situación  similar a  la  que usted está atravesando?



	►    C    A     N     C     E    R   ◄

	   Preguntas

Sujetos
	Pregunta   Nº  1
	Pregunta   Nº  2
	Pregunta   Nº  3
	Pregunta   Nº  4
	Pregunta   Nº  5

	1


	►  He   sentido: Impotencia de que la niña está así, y no poder hacer las cosas.

►     He    pensado :

Que se va a curar.

►    Me ha ayudado a  

       superar el Dxco.: Dios principalmente.

►   Limitantes que he  

       encontrado:

En el Tratamiento porque nos dijeron que la quimioterapia no la va a curar (el tumor lo tiene en el lóbulo occipital).


	Ha sido poca, sólo nos han dicho lo que tiene, pero no cómo se originó, ni sus causas.

Mi esposo busca por su parte información sobre la enfermedad.

El neurólogo nos dio el Diagnostico.
	No se cómo aceptar que tiene esa enfermedad.

Al principio dijeron que era derrame, le hicieron exámenes TAC, Resonancia Magnética.

Pero no entiendo porqué, si mis otros hijos son unos niños sanos, y la niña estaba bien, de repente se enfermó.
	Es bien reservado: el tumor no es operable    quirúrgicamente, por la ubicación donde se encuentra.

La quimioterapia no va curarla, solo talvez detener la enfermedad.

La radiología podría ayudarle, pero el equipo de aquí es desfasado.

La única alternativa es operarla en el extranjero.


	Quimioterapia es el Tratamiento., una vez al mes le tocaría,  serian 8 en total, y va la segunda, mañana (martes 12 de abril de 2,005) le toca la tercera.

	2


	►  Me siento mal, como a morirme, porque es mi hija.       

►    He    pensado :

Seguir luchando con ella hasta que Dios diga

►    Me ha ayudado a 

       superar el Dxco.: 

Ver que la niña está mejorando uno poco, ya camina, antes no, (con el Txto. está mejorando.)

►    Limitantes :

La falta de comprensión de mi familia, mi hermana me hecha en cara que me cuida a mi hija menor, a ella se la dejo porque no puedo traérmela para acá.
	Yo le explique al Médico cómo le comenzó: con dolor de estomago, vómitos, fiebres altas, dolor en los huesos, en base a eso le hicieron los exámenes (TAC)

A los dos años le empezaron los síntomas, pero yo pensaba que era empacho, hasta el año pasado me enteré que era aquí en el Hospital.     


	Yo no me imaginaba, me decían que tenia una masa y yo pensaba que la iban a operar (quitársela) y me la iba llevar para la casa, pero no fue así.

Mi hija menor también está enferma de alergia, entonces me siento doble preocupada de estar pendiente de las dos.

Pero yo sé que Dios me la va curar, pienso si es de El se la va llevar, sino me la va curar.
	Que se va curar con el Tratamiento.  Que va mejorar.
	Si está mejorando bastante con la Quimioterapia y medicamentos (inyecciones puestas: Neocogen y Quitril;  Pastillas tomadas: Calmar)

Con la Quimio le dieron vómitos, lleva 10 veces, es una cada tres semanas, solo le falta una más y de ahí le van a poner cobaltos (radiación)
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	►    He    pensado :

Ahorita lo único estoy pidiéndolo a Dios que

me la preste unos días más,    pero    ya    me siento conforme que la voy a perder.

►    Me ha ayudado a 

        superar el Dxco.: Andando con ella, no la he descuidado, he hecho lo que he podido.

►   Limitantes que he  

       encontrado:

Los médicos han hecho lo que han podido, 15 dosis de Quimioterapia le han puesto, incluso    le     ha  dado  insuficiencia 

renal, por un choque de  nervios que le dio.
	Los síntomas también me han explicado que le iba dar: dolor, vómitos, fiebre.
	Mi modo como ya no se puede hacer nada, tengo que aceptarlo.
	Me han dicho que ya no tiene solución, aunque para Dios no hay nada imposible.
	Si, porque ya no se cansa y con el medicamento que le han dado orina más mejor.

El corazón, no se le ha alterado mucho, porque se le viera por encima lo inflamado.

	CONTINUACION
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	►    He   sentido: 

De todo: tristeza, depresión, pero a la vez mucha fortaleza en Dios y mucha confianza.

►    He    pensado :

Que si el Señor me lo va dejar, El me lo va sanar, pero si él no es mío, El también me va dar la fortaleza para poder soportar. Tengo otro hijo de 4 años.

►    Me ha ayudado a  

        superar el Dxco.: 

El apoyo de mi familia y de la Iglesia, mi esposo, mis amigos, han sido incondicionales.

►    Limitantes :

Ninguna, porque él es lo principal y aunque sea en caballo me vengo.  Si no puedo yo viene mi suegra o mi esposo, se turnan para cuidarlo.


	Me han explicado y yo también he buscado en Internet sobre la leucemia, porque los Doctores no tienen tiempo para contestar.

El Doctor dice que le puede dar a cualquiera, incluso a un adulto.

Los síntomas también me han explicado, si tiene “x”  síntoma traerlo.

Lo traigo una o dos veces por semana.
	Al principio cuando oía leucemia, me imaginaba lo peor, la muerte, pero los avances de la Ciencia, yo confío en Dios y en los médicos, que cuando es posible salvan la vida a las personas.
	Me han dado el sesenta por ciento de probabilidad, me han dado esperanzas de vida,  eso me motiva.
	El Tratamiento es Quimioterapia casi todos los días, después cada 15 días y medicamentos (pastillas, sueros e inyecciones).

Ha mejorado, aunque la Quimio le ayuda en una cosa, pero también tiene sus efectos, pero de no ser así ya no estuviera aquí el niño. 
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	►    Me he sentido preocupado, porque es una enfermedad que puede desaparecer o volver.

Ya lleva tres años y medio que está en Tratamiento y está mejorando, pero se le complicó por un medicamento que le dieron,  por eso está en vigilancia todavía aquí en el Hospital, a pesar de su edad.

►    He    pensado :

Que se tiene que recuperar.

►    Me ha ayudado a  

        superar el Dxco.: Aunque no asisto a ninguna Iglesia, pero le pido a Dios que lo sane, porque es un adolescente y tiene una vida por delante.

►    Limitantes :

Ninguna.
	Me han explicado todo : causas, síntomas y el Tratamiento.
	Nunca me lo imaginé, fue algo inesperado,  pero eso es algo que a cualquiera le puede dar, así como el SIDA.


	Le inyectaron esteroide en la parte donde tiene el cáncer, en la ingle porque le dolía, le hicieron unos exámenes para ver si estaba dañado un nervio.

Le hicieron una ultrasonografía, pero le van hacer una resonancia magnética.

El neurocirujano lo va operar para quitar el nervio dañado. 
	Si, porque es el adecuado, aquí como él está en Tratamiento activo y además en la Fundación a Vivir he encontrado ayuda económica y de transporte.

Le hicieron una biopsia que la llevaron a E.U. y ahí dijeron que era Sarcoma.

Le dan Quimioterapia y los medicamentos,  (aunque le ha dado ulcera gástrica, vómitos y fuego en la boca.)
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	► Sentí muchas cosas, no sabría decirle.

►       He    pensado :

Que Dios ponga la mano en ella   y  que El  haga su voluntad.

►    Nada   me   ha 
	Me han explicado, me dijeron los síntomas del Tratamiento: vómitos, fiebre, llagas en la boca, perdida del apetito.
	No sé de que le depende, mis otros hijos están sanos, sólo uno está padeciendo de los pulmones (tiene 16 años)
	No me han dicho, le hicieron otra resonancia magnética y me dijeron que ha disminuido el tumor.

Me dan posibilidades que va mejorar.
	Tratamiento: Quimioterapia (una vez al mes,  lleva 4) y Radioterapia (1 vez, ya no más, solo 28 días duró)

Medicamentos: 

	CONTINUACION
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	ayudado a superar esta situación, porque me he desatendido de los otros niños.

Tengo 5 niños, ella es la penúltima.

►    Limitantes :

A veces no tengo para el pasaje, tengo que prestar dinero para venir, Cada 8 días vengo a consulta o en exámenes que le dejan.

A veces mi esposo no llega a la casa, deja a mis  otros  hijos solos, 

yo no siento apoyo en

él,  me siento sola.

Tengo que estar pendiente de la niña y pensando en mis otros hijos.                                                                            
	
	
	
	vitaminas para los huesos:      (Calmac)  

y jarabe (Hepamine) para evitar convulsiones que puedan darse por el Tratamiento.

Si ha ayudado, ha mejorado bastante, a pesar que ha perdido su pelo, ha quedado quemadita de la cabeza por la radiación y las venas de le han hecho más delgaditas.
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	►       He    sentido: 

Al principio me desesperé,    al   verla 

me sentía desesperada 

►       Pensaba que se iba morir.

►    Me ha ayudado a  

        superar el Dxco.: En primer lugar el buscar de Dios, que El siempre está con uno.

Además ver el sufrimiento de otros niños, eso me hace cambiar.

►    Limitantes :

Gracias a Dios ninguna, porque El le pone tranquilidad a uno, entendimiento que las cosas se dan por la voluntad de El.
	Me han explicado sus causas, síntomas,  cómo va ir  desarrollándose.

Me han dicho que puede ser un virus, a veces ni ellos saben la causa exacta.
	Que todo lo que se da es por la voluntad de Dios.

Si ella no estuviera enferma, no lo buscara, no me acercara a El y no comprendiera el dolor de otros.


	Si, es una enfermedad que no tiene cura, sólo tiene mantenimiento.

Hay que esperar, a veces el Tratamiento ayuda  y  otras no.
	Si, porque hace poco no hablaba ni caminaba.
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	►       He    sentido:

Tantas cosas, no me lo esperaba.
►       He    pensado:

Que la enfermedad le va disminuir,  que con el Tratamiento se va sanar.

►    Me ha ayudado a  

        superar el Dxco.: El apoyo de mi esposo y de mi suegra. Mi esposo está en los E.U. pero me manda ayuda.

Mi familia también me apoya, viven cerca y llegan a visitarme y hacen chistes para reanimarme.


	Los Doctores dicen que la enfermedad le está afectando, que la medicina le va hacer daño.

Las causas dicen que es una infección en los ojos, que traía al nacer.

(El ojo izquierdo ya se lo quitaron.)
	El niño nació en el Hospital y ver que no le detectaron nada los Doctores, incluso lo ingresaron  4 días por una gripe y nada le detectaron, incluso lo llevamos a una clínica particular y nada se dieron cuenta.  
	Los Doctores dicen que quizás le van a quitar el otro ojo también.

Le van a poner una prótesis.


	Si, porque sino a saber como estuviera, ya le hubiera aumentado más la enfermedad.

	CONTINUACION 
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	Una amiga también me viene acompañar al Hospital.

Y el apoyo de la Fundación Ayúdame a Vivir (ahí voy a traer la medicina)

►    Limitantes :

Ninguna.
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	► Sentí  feo  aunque soy  tío la quiero  como hija y hoy que la madre no puede cuidarla porque sufrió un accidente nos fue difícil aceptar lloramos mucho.

► Pensé  que  se podría morir.

► Me  ha  ayudado a superar  el diagnostico: el que ya la han intervenido para extraerle el tumor.

► Limitantes  que encontramos: fue de que muriera cuando  aún no la habían intervenido.


	Bueno  por el momento  estamos esperando  que le realicen una resonancia el 22  de abril  para saber  cómo  ha mejorado,  todo depende  de  esos  resultados . 
	Pienso que es un enfermedad  tremenda  y muy  delicada como es  el cáncer.
	Si  continua  así

pues las posibilidades de mejorarse serán  buenas.
	Si  ya que después del Tratamiento  llega a la casa y es como una niña normal 
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	► Me he sentido: Preocupada, no me siento  tranquila

► Le pido  a Dios para que soporte el Tratamiento.  

► Me ha ayudado  a  superar  el  diagnostico: es que los médicos  me dicen  que se curará, pero no me siento  tranquila. 

► Limitantes : es  ver  a otros niños  que han estado  en el tratamiento  salen del hospital luego  vuelven y  solo salen muertos  


	El  ha respondido  bastante  al tratamiento   de platino que le están poniendo.

Y no responde  al tratamiento puede morir.
	Es terrible, se sufre mucho
	Siento  que se me puede morir 
	Si  esta mejorando  y  tengo  fe en Dios 
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	► Me sentí  mal y por momentos me pongo  así  de mal.

► No trato de pensar  en nada malo  y tengo  fe en Dios  que se sanará.

► Me ha ayudado a superar  diagnostico: es que  esta recibiendo  Tratamiento. 

► Limitantes: encuentro  tristeza  y la situación económica.
	Se  de  las reacciones  de  la enfermedad  y  se las reacciones  del Tratamiento 
	Pienso  que  primero  Dios  vamos  a salir  adelante para que todo marche  bien.
	No quiero pensar  que pueda pasar  algo  malo como la muerte, debo ser positiva
	Si esta  cambiando  y le esta  cayendo  bien se  ve  más  alegre 

	CONTINUACION
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	► Me  sentí muy mal  y triste  

► Pienso  que no me lo esperaba,  fue una sorpresa.

► Lo que me ha ayudado  a superar   es Dios, El es el único  que  ayuda  a superar  y oro  mucho.

► Limitantes: encuentro  la impotencia  no sé como  afrontar  algo  grave  cuando  yo me  siento  grave.


	Me dijeron  que tenía que realizarse  una cirugía  un neurocirujano  fuera del país,   pero  me le realizaron  una  radiocirugia  y dependiendo  de eso  se sabrá  como evolucionará  el tumor.
	Dios  es grande y nosotros  nos  sentimos mal, pero no perdemos la fe. 


	Existe  la posibilidad de que el tumor  disminuya y sea operable para que ella se  sane  del tumor .


	Si  cuando  el  Doctor me le adaptó  una  válvula  y  la  Quimioterapia,  respondió  al Tratamiento
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	► Me sentí mal,  sola  como si todo  había terminado, sentí ganas de morir.

► Pensé en la muerte.

► Me ha ayudado  Dios a través  de personas, médicos la trabajadora social y psicóloga  

► Limitantes  han sido  la situación económica, ya que tres meses no pude comprar  el  medicamento  para el Tratamiento


	Yo tengo  fe  en que ya se  desapareció  la enfermedad, pues le suspendieron una alta dosis  y me han explicado  que tiene cura  le están poniendo  cobalto  me han ayudado  los médicos explicándome  así  como las trabajadoras sociales y psicóloga  y los 

de la Fundación Ayúdame a Vivir 
	Pienso  que puede  volver  a recaer  cuando  este sano totalmente
	Me han dicho que ya esta desapareciendo  la enfermedad
	Si  esta mejorando 
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	► Quería morirme, me sentí   culpable porque soy mayor  y mi esposo me lo decía que podría salir enfermo, él no quería que lo tuviera.

► Pensé que se me iba a morir.

► Me  ha ayudado:  Dios y ver  que hay otros padres  con lo mismo.

► Limitantes: que nadie me ayuda a cuidarlo  ni económicamente  y el niño recibe maltrato  del papá que es alcohólico 


	Me han informado  del Tratamiento,  de que medicina  debo  darle,  cómo debo  tratarlo y cómo debo  asearlo
	Es una enfermedad tremenda,  después  de  Dios,  la Fundación es grande  igual el Hospital y los que trabajan con nosotros
	Si  recae puede  morir  si no tiene el Tratamiento 
	Si  ha mejorado  ya  Gracias  a Dios  ya esta  terminando  el Tratamiento



	15


	► Me sentí  muy triste, no podía creerlo

► Pensé que como podría hacer económicamente.

► Me ha ayudado  sólo Dios.  

► Limitantes:  son la falta de ingresos


	Los médicos me informaron hace  ocho años que su enfermedad  es crónica y genética  él  no tiene cura,  es una enfermedad terminal,  ya que lo único que lo mantiene es la transfusión sino ya hubiese muerto.


	Solo un milagro de Dios puede salvarlo 
	El se morirá  y es muy duro  estos ocho años  luchado  para mantenerlo con vida al traerlo  a las transfusiones,  pero se que morirá y me siento mal por él y  por mi.
	No ha mejorado para sanarse  el Tratamiento,  sólo le ayuda  para  sobrevivir  temporalmente, sólo lo mantiene .

	CONTINUACION
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	No me lo dijeron  al principio sino que poco a poco hasta los  15   días    y 

► me sentí muy mal  y me preocupe  al saber que lo operarían.

► Pensé que así se podía curar

► El  único  que me ha ayudado  a superar  el  diagnostico  ha sido  Dios.  

► Limitantes:  son  pensar  que el niño se moriría  ya que también no tengo  el  apoyo  de  mi esposo.  


	Le ha reducido  el tumor  después 

de la operación unos 15 centímetros 


	Es una  enfermedad   difícil  ya que no todos los niños se recuperan,  pero él si ya camina 


	Se sanará ya que él  ha mejorado,  no podía caminar y  ya lo hace 


	Si  la cirugía y los medicamentos le han funcionado   bien 
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	► Sentí  que el mundo  me cayo  encima.

► Pensé  que se me podía morir.

► Lo que me ha ayudado  es  el apoyo  de   otras madres  que pasan por lo mismo.

► Limitantes: son  la situación económica.
	Le pusieron una válvula en la cirugía y con el Tratamiento  en cobalto  me dijeron que disminuiría 


	Es una enfermedad  cruel,  al  verla  así  es  muy triste.


	Es bueno,  ya que  tengo  la  esperanza  de que mejore  con el Tratamiento 

de cobalto 


	Si ha mejorado,  ya los vómitos han disminuido 
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	► Me sentí  mal  y confundida.

► Pensé que se me podía morir.

► Me ha ayudado: al verlo  a  él  y cuando  juega  eso  me da fuerza el  verlo con vida.  

► Limitantes:  es  la situación económica


	A él lo operaron, luego  fue la Quimioterapia 
	Siento  que es difícil y terrible 
	Los médicos me han dicho que se recuperará, ya que  las posibilidades  de esa enfermedad  es  de 100 niños enfermos  uno muere 


	Si
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	► (Se puso a llorar al preguntarle y expresó: “No puedo hablar del problema de mi hija, porque me pongo mal” )

► He  pensado : 

Cumplir el Tratamiento, luchar hasta donde se pueda, sacar esto de frente, darle hasta donde se pueda.

► Me ha ayudado a superar esta situación: la fe en la religión católica y la orientación del Dr. Bonilla, me ha ayudado bastante.

► Limitantes : Ninguna.


	Como empieza todo, porque hace poco la han ingresado, no me han dado mucha información, pero si me dijeron que primero tenemos que pasar con el Psicólogo mi esposo y yo.

 Sobre el Tratamiento me han dicho que será : platino, velmon, quimioterapia.

 Las causas : que es genético (en un cromosoma tiene que ver)
	Uno no quisiera que los hijos se enfermaran, porque es muy doloroso.

A la niña hace poco le han quitado la apéndice y yo prefiero decir cuando me preguntan que ella sigue en Tratamiento por el apéndice, porque no me gusta contar sobre la enfermedad que ahora tiene,  y es más fácil decir que es por el apéndice.
	Que va estar en Tratamiento entre cuatro a seis meses y que posiblemente se va recuperar. Hay posibilidades de que se cure.
	Como hace poco ha iniciado el Tratamiento, todavía no se ven resultados, pero yo confío en que si se va recuperar.

	CONTINUACION
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	► He sentido: preocupación, porque uno pobre y con esas cosas y desde tan lejos es difícil, pero a la vez yo se que Dios la va sanar.

Fue duro cuando me dijeron lo que tenia, me dijeron que iba perder el ojo.

► He pensado :  que no hallo que hacer, me duele la cabeza pensar en eso, por eso prefiero no pensar, sólo vivir el momento, no pensar en el futuro; lo único que hago es ponerla en manos de Dios.

► Me ha ayudado a superar esta situación:

El apoyo de mi compañero,  el apoyo entre las mismas mamás que están viviendo lo mismo.

Mi familia también  y las medicinas que son muy caras y aquí se las dan.

► Limitantes: Ninguna.
	Me han explicado las causas y las etapas que va ir atravesando.

Le hicieron la biopsia, TAC, y me dijeron que la niña ya tenía el tumor pero era pequeño y con el golpe que recibió con una pelota en la escuela, se proliferó, se hizo más grande.  
	Yo tengo la fe en Dios que me la va sanar, él puede hacer la obra, incluso sanar a otros niños también.

 
	Sólo me han dicho que el Tratamiento con la Quimioterapia, está haciendo los efectos que son necesarios.

También le van a dar Radioterapia para quemar y cauterizar las células cancerosas.
	Si, ha mejorado bastante, porque el ojo lo tenía bien inflamado.


	►    I   N   S   U   F   I   C   I   E   N   C   I   A        R   E   N   A   L   ◄

	   Preguntas

Sujetos
	Pregunta   Nº  1
	Pregunta   Nº  2
	Pregunta   Nº  3
	Pregunta   Nº  4
	Pregunta   Nº  5
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	► Me  siento  mal,  todo  se  viene abajo  ► He pasado  crisis horribles, uno siente que ya no puede.

► Siento  que el diagnostico no se supera,  y  necesitamos la ayuda psicológica que no nos brindan.

► Limitantes:

tenemos muchas  la situación económica 
	Es una enfermedad terminal  que  debe darse  un Tratamiento  de  diálisis y hemodiálisis, pero lo peor  es que no tenemos  dinero  para que le realicen un trasplante .
	No sabemos de donde viene, pero creemos que  pueda ser  la  contaminación,  el agua u otras causas 
	Es una enfermedad Terminal,  sólo ayuda a mantenerlo  el trasplante  y este quiere un gran cuidado  y Tratamiento . 
	El Tratamiento  no  da resultados de mejoría,  sólo los  mantiene con vida
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	► Sentí   feo  angustia,  tristeza  y aflicción.

► Todo se me venia encima.

► Lo que me da esperanza  es  que lo tengo  en Tratamiento 

► Limitantes: han sido  la situación económica,  el que estoy sola y que vivo bien lejos.
	Salió mal en el examen del hígado  y eso impide que esté en lista de espera para el trasplante.
	Es una enfermedad  difícil  y muy dolorosa
	Se  que no puede tomar cualquier cosa  y es una enfermedad terminal 
	No lo mejora sólo ayuda  a mejorarlo 

	CONTINUACION
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	► Siento tristeza y   desesperación.

► Pienso  que durante él tenga vida yo  tengo  esperanza

► Sólo Dios me ha 

ayudado a superar  esto,  la fe  es lo único  que me ayudado  a superar  el diagnostico.

► Limitantes:  pues el Doctor  me dijo  que el niño  se moriría.


	El Doctor me dijo  que iba entrar  a diálisis,  que solo  sirve para mantenerlo,  pero no me han dicho   acerca de  trasplante 
	He pensado  que vamos  a intentar  hacer el trasplante, es bien difícil y triste  esa enfermedad . 
	Se  que se me  va a morir  
	Solo lo mantiene 
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	►  Me sentí  triste

► Siempre pienso  en ponerlo  en manos de Dios.

► Lo que me permite  superar  es   la Fe en Dios.

► Limitante: es que esta Enfermedad no tiene fin 


	Es una  enfermedad   que le afectará siempre 


	Es una enfermedad cruel  y terminal 
	Es una enfermedad  terminal  y se  que ella morirá 
	Si no fuera por  el  Tratamiento  ya se hubiera muerto pues solo sirve para mantenerlo.

	25


	► Sentí  que el mundo se me venia   abajo

► Pensé: como  era posible  si yo lo he cuidado  y le pregunte a Dios  ¿porqué ? pensé  en dejar inmediatamente el trabajo  para cuidarlo.

► Lo que me ha ayudado  a superar el problema es  la fe en Dios.

► Limitantes:  ha sido  la situación económica  


	No ha mejorado en nada  y ha tenido dos crisis   y  me han dicho que así  seguirá  hasta que muera 
	Es una enfermedad  que  les quita  el  futuro  a los niños  y  tiene  otras  desarrollo  de  otras enfermedades ya que  se encuentran  con las defensas bajas 
	Se  que morirá 
	Solo ayuda a mantenerlos el Tratamiento,  también la dieta alimenticia 
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	► Sentí  que el mundo se me vino encima.

► Pensaba que no me explicaba cuando  paso todo como paso.

► Lo que me ha ayudado  a superar  el diagnostico  es ver la fuerza que ella tiene.

► Limitantes:  han sido lo que otras personas me cuentan  que les pasa  a  todos los niños con esta enfermedad que se mueren  o lo difícil que es  la enfermedad 


	Le realizaron una biopsia   y de eso  se  conocerá si habrá un trasplante  o solo  necesitará diálisis  
	Pienso  que es algo  desgastaste y difícil .  
	Pienso  que ella se recuperará,  tengo  fe  que todo saldrá  bien 
	La veo  mejor, antes no quería platicar  al estar recién venida pero ahora ya platica,  ya se le ve un cambio .
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	► Me sentí  triste  porque es una enfermedad que no se cura.

► Pensé  que todo se nos vino abajo  en su estudio.

► Lo que me ayuda a superar es el trasplante    que el han hecho.

► Limitantes:  son la situación económica.
	Me siento  tranquila  que ya tiene un trasplante   hace tres años 
	Debe estar en un aseo constante, cuidarla  para que no recaiga, la alimentación adecuada.
	Ha  sido  difícil,  ya que ha tenido  varios rechazos del riñón, producto  de  varios virus 
	Si  ya asiste  a la escuela .


	
CONTINUACION
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	► Me siento  angustiada, no es nada fácil  y oro mucho.

► Le pido  a Dios que no se me muera.

► Lo que me ha ayudado  a superar el  diagnostico ha sido  Dios y mi otro hijo que es gemelo de él.

► Limitantes:  ha sido  la enfermedad misma, el no poder superar  esto.
	Es duro  lo que esta pasando, hace 15 días que lo traje, no se mucho  
	Me sentí mejor que  lo trajeran   aquí  para que lo sanen  pero  es duro  y difícil
	Espero  que se recupere pronto  pero  se  que se puede  morir  
	Espero  que mejore  pero  se  que  este Tratamiento  los mantienen con vida. 
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	►      He   sentido:

de todo, es duro que le den una noticia así a uno.

En el embarazo no le detectaron la enfermedad, porque no me hicieron la ultra.

►     He    pensado :

Pedirle a Dios que me ayude a mí  y a mi niña.

Ahorita no pueden hacerle un trasplante por la edad.

Pero si Dios quiere me la va sanar.

►    Me ha ayudado a  

       superar el Dxco.:

Primeramente Dios, al pedirle fuerzas, porque El es el único que puede ayudarle a uno.

Pidiéndole también paciencia y fortaleza, porque a veces uno siente que no puede.

►      Limitantes Ninguna.
	Me han dicho varias cosas: que puede ser hereditario, que no me cuide en el embarazo, solo suposiciones, no algo concreto, lo que si me han dicho es que la niña no puede comer frutas ni verduras, porque puede convulsionar.
	Uno pregunta: ¿Por qué me nació así la niña?

Porque causa uno no sabe, solo Dios sabe.
	Ella está en Tratamiento pero no se sabe, a veces puede pasar lo peor, todo depende del cuidado que uno les de.

Según los médicos solo con un trasplante puede sobrevivir; mientras tanto ella debe estar estable (debo cuidarla)
	Si, porque sino no estuviera como esta ahorita, ella cuando vino aquí no le funcionaban los catéter, le entraba el liquido pero no le salía, y es peligroso porque el liquido se les puede ir a los pulmones. 

	30


	►    Yo me sentí mal, se siente bien distinto uno.  Antes era alentada, pero ahora toda enferma.

Me pongo triste, casi no como.

Si mi hijo se pone mal,  yo también.

►     He    pensado :

Que a saber si  va durar, si va tener larga vida o si se me va morir, yo paso preocupada, no me siento segura, pero le pido a Dios que le dé larga vida.

►    Me ha ayudado a  

       superar el Dxco.:

Solo Dios, porque  le 
	La enfermedad le empezó con dolor en las piernas, fiebres, mareos, vómitos, se le hinchó la cara.

Le hicieron rayos X, y ahí dijeron que ya no le funcionaban los riñones.

El Doctor  dijo que el niño no tenía solución, solo que lo operaran,  yo tenia que firmar donde me comprometía.  Hace 2 años lo operaron, mi esposo donó el riñón.

El Doctor dijo que cuidándolo se puede 
	Me siento afligida, triste, a veces siento alegría y a veces tristeza.

Pienso que es una enfermedad bastante delicada, pero que el Señor me lo va curar.


	Ahorita está en observación, le han hecho una biopsia, porque está teniendo problemas en el riñón. Se le ha complicado, pero no sé que va pasar.
	Si, estos días lo he visto mejorcito, pero ahora recayó nuevamente, por eso lo tienen en observación.

	CONTINUACION
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	pido   que le de vida larga.

►   Limitantes que he  

       encontrado:

A veces no tengo dinero, no me alcanza. Ahorita estoy sin trabajo, antes trabajaba de domestica en casa particular, solo mi esposo trabaja de jornalero, pero el dinero no alcanza.
	mejorar, de lo contrario no.
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	►      He   sentido:

En el momento uno se siente bien mal, con el tiempo hay que superar las cosas.

►     He    pensado :

Muchas cosas: trabajar, ver de que forma salir adelante.

►    Me ha ayudado a  

       superar el Dxco.:

Solo Dios, puede ayudarle a uno en estos problemas.

►   Limitantes que he  

       encontrado:

El trabajo, en estos tiempos cuesta bastante.


	Solo sobre el Tratamiento:   los medicamentos cómo debe tomarlos y para qué son.

A mi esposa si le han explicado todo.
	Son cosas inesperadas, que el Señor decide que nos va pasar y que no.
	La posibilidad que han dado es el trasplante, aunque no es que se va recuperar, siempre va estar en control.

La mamá del niño sería el donante.
	Si, porque a veces cuando no se toma alguna medicina, se le ve el cambio;  en cambio cuando se las toma se ve normal.
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	►      Me   he sentido:

Totalmente diferente, todo cambió, absolutamente todo, porque nunca vuelve a sentirse uno alegre con nada.  Siempre permanezco así. 

Yo estaba sola cuando me dieron el Dxco. fue en la noche y el Doctor sin ningún tacto me dijo: “Su hijo tiene una enfermedad crónica terminal, solo un transplante podría ayudarle” 

Yo me puse bien mal, la mente se me puso en blanco, tartamudeaba, decía lo contrario a lo que pesaba, sólo veía imágenes como de muerte y no sabía si estaba soñando

►     He    pensado :

Primeramente Dios sea posible un trasplante.

►    Me ha ayudado a  
	Su causa es desconocida, él tenía tiempo de estar enfermo, pero en los hospitales no le encontraban nada.

Al traerlo aquí, me dijeron que ya era muy grave y le pusieron inmediata- mente el catéter.

Solo el trasplante puede ayudar

Con el trasplante pueden vivir más, su vida cambia, ya pueden comer mejor, tomar agua, pueden ir a cualquier parte.


	Es algo que no me imaginé que iba pasar, es terrible, no es lo mismo que le digan a uno “con el Tratamiento  se va recuperar”  y no que “sólo lo estamos manteniendo.”

La enfermedad es terminal, solo Dios puede hacer el milagro. 
	Que con el trasplante puede mejorar, de lo contrario se va morir rápido.


	Si, porque ellos no aguantan sin la diálisis, lo traigo 2 veces a la semana y dura 24 horas.

	CONTINUACION
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	superar el Dxco.: El Tratamiento  Psicológico que he recibido  en el Seguro, 

y mas que todo Dios, porque es la voluntad de El.

►   Limitantes :  Mas que todo la situación económica: Sólo mi esposo trabaja y eso me preocupa pues hay que gastar en los pasajes, porque hay que viajar.

Y los medicamentos que a veces no hay.

Antes trabajaba en Ágape todo el día, era facilitadora de estimulación especial, pero lo deje porque ya podía continuar por cuidar al niño.
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	►   No se siente lo mismo que antes, uno se siente triste, desesperado.

►     He    pensado :

Eso es, tenemos que estar aquí en el hospital, no podemos hacer nada, porque si me la llevo se puede morir en la casa.

►    Me ha ayudado a  

       superar el Dxco.:

La oración, porque sino ya me hubiera muerto.

►   Limitantes :

Ninguna.


	Nada, a nosotros no nos dan información porque los médicos lo sacan a uno del cuarto, dicen que no podemos oír nada.

Tampoco me han explicado sobre la diálisis.
	Nada, solo esperando que dice Dios de ella.
	No me han dicho nada, solo Dios puede hacer la obra.

Lo único que sé es que tiene una bacteria en el catéter, de repente le llegó no se de donde.


	Si, yo la veo a veces mejor y a veces la veo malita.

La Doctora  me ha dicho que no está mejor, que no saben porqué con tanto medicamento no mejora.
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	►      He   sentido:

Angustia, tristeza,  desesperación, impotencia, débil, sin fuerza, invalida (física        y     psicológica-mente).

►     He    pensado :

En cómo ayudarle, cómo salir adelante, porque él es un niño.

►    Me ha ayudado a  

       superar el Dxco.:

La posibilidad de un trasplante, me ha ayudado a tener esperanzas.

►   Limitantes que he  

       encontrado:

La situación económica.


	La enfermedad contamina el cuerpo y no liberan los tóxicos.

La diálisis les ayuda a mantenerse bien.

Hay menos riesgos con el trasplante.


	Es una enfermedad dura y sacrificada, daña física y psicológicamente y a nosotros también.
	El Doctor me ha dicho que la enfermedad no tiene cura, pero si Tratamiento.
	El Tratamiento  sólo lo mantiene, no mejora.

	CONTINUACION
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	► Se siente horrible, porque eso que le digan que sus riñones dejan de funcionar.

Gracias a Dios he llegado aceptarlo, pero no soportaría que se me fuera.

►     He    pensado :

Dios sabe lo que le pone a uno, mucha gente le dice   a   uno  que son niños especiales  y  hay que salir adelante, pidiéndole a Dios y teniendo fortaleza en la familia.

►    Me ha ayudado a  

       superar el Dxco.:

Pertenecer a la Fundación contra la Insuficiencia Renal (FUNCIR)  y Dios que me ha dado la fortaleza, a veces uno cae, pero es por demás que no afecte ver a otro niño igual.

►   Limitantes que he  

       encontrado:

A veces la medicina, porque la Fundación ayuda con un porcentaje, pero a veces no es suficiente.


	Son muchos factores: hereditario, congénito (malformaciones en los riñones) o por agua contaminada.

También me han explicado sobre las etapas de la enfermedad, la dieta sin sal, porque sino se hinchan, la fruta en pequeñas cantidades.

Todo lo tóxico es dañino para ellos, debe ser natural y sin sal.
	Que es una enfermedad que no se la deseo a nadie, yo siempre aconsejo a mi familia y vecinos que cuiden a sus hijos, que beban mucho agua y no comida chatarra, porque esta enfermedad es incurable. 
	El niño está trasplantado (hace 6 meses) y me han explicado que pueden haber consecuencias : el riñón deje de funcionar sino toma la medicina adecuada. Además tomar suficiente agua para que el riñón no deje de funcionar.


	Si, gracias al trasplante, su calidad de vida va mejorar, es un cambio bonito, porque después de verlos sufriendo con la diálisis, es una bendición de Dios que esté mejorando con el trasplante.


	►    C    A     N     C     E    R   ◄

	   Preguntas

Sujetos
	Pregunta   Nº  6
	Pregunta   Nº  7
	Pregunta   Nº  8
	Pregunta   Nº  9
	Pregunta   Nº 10

	1


	La cuido todo el día, en la noche mi esposo.


	Si primero Dios si, porque se le hace ver a la niña que no está sola, aunque no es como estar en la casa, pero es un apoyo vernos a nosotros dos.
	La primera vez que la ingresaron, la niña se desesperó, no quería quedarse en el Hospital y ahora solo ha pasado durmiendo no quiere comer y yo me siento terrible, quisiera llorar a la par de ella.
	Tratando de estar más unidos como esposos, comunicarnos cualquier cosa, sentir apoyo mutuo.
	► Yo a veces flaqueo, pero no hay que perder la fe, agarrarse más de Dios, porque El es el único que puede dar fuerzas.

►  Informarse más sobre la enfermedad de sus hijos, para saber qué hacer.



	CONTINUACION

	2


	Le doy de comer: sopas.

Me la llevo a la casa, pero cuando recae la traigo nuevamente o cuando se agota el medicamento, para consulta.

Asearla.

Solo a mi me toca cuidarla aquí en el Hospital, porque la familia se olvida cuando se trata de enfermedad.
	Si porque anda aseada, sino anda aseada hay peligro que se enferme.
	Los primeros días la niña se desesperaba, pero ahora ya se adaptó, yo me ponía triste porque la niña se quería ir.
	Orando, eso me reconforta.

Además el papá de la hermanita me apoya, me dice que no me preocupe, hasta se quiere casar con migo para darle el apellido a la niña.


	► Que si se sienten mal, que sepan que todos están en lo mismo.

► No descuidar el Txto. porque primero Dios se van a curar si El quiere.   

	3


	Estar pendiente de su comida, de las consultas, traerla a Tratamiento al Hospital cada 15 días, al verle alguna reacción la traigo de nuevo.

Estar pendiente de la medicina.
	Si, almenos hasta donde Dios diga.
	Me preocupaba bastante, cuando la niña se desesperaba, yo la paseaba,  ahora ya está más tranquila.
	Pedirle a Dios, voy a la Iglesia a pedirle, a veces en mi casa.
	► Que le pidan a Dios que es el único que puede dar fuerzas.

	4


	Es un niño normal pero con una enfermedad   grave.

Dejé de trabajar por cuidarlo, traerlo al Hospital, alimentarlo, asearlo.

Requiere un cuidado tremendo.


	Si, porque trato de tener todo higiénico para él : La comida bien cosida, de la calle no compro, las sabanas las lavo con lejía.

Considero que con mis cuidados y los médicos, evito traerlo al Hospital.
	Al principio yo también me desesperaba, porque él grita, tira los platos.

Le dejaba pasar todo, pero él se aprovechaba de la situación.

Ahora lo castigo : no ver TV. porque sino él después va hacer lo que él quiere.
	Para comenzar trato de buscar más a Dios, de no aislarme, sino buscar el apoyo de mi familia, también con el personal del Hospital.
	► Todo duele porque son nuestros hijos, pero hay cosas que no pueden evitarse, entonces que acepten, porque es lo único que se puede hacer; ya que con llorar, renegar, reclamarle a Dios, no ganan nada
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	Cuidarlo las 24 horas, porque como soy motorista,  puedo pedir permiso, en cambio mi esposa  no puede pedir.


	Si, porque estoy pendiente de él y trato la manera de que él no haga lo inadecuado.
	Me siento triste, pero nunca pierdo la fe que va a recuperarse.
	Pidiéndole a Dios,  me pongo a meditar de que tiene que pasar esta tribulación.
	► Pedirle a Dios, poner en manos de El a los niños.

► Ser puntual en sus citas (que no las pierdan)

► Que estén pendientes del Tratamiento por ejemplo: la Quimioterapia.

► Que sean positivos, que no se desanimen. Pensar que ya va a pasar.

	6


	Paso las 24 horas del día con ella, estoy pendiente del medicamento que le ponen, también de medirle el orín y el vómito.
	Claro que si, porque así tiene que ser, es algo que aquí nos dicen, los cuidados que tienen que recibir los niños de sus padres.
	Me aflijo, me siento triste de no poder levantarle los ánimos a la niña,  no quiere jugar, entonces me pongo mal al verla así.


	Sólo rezar y la fe en Dios, me ayuda.

Antes que enfermara la niña mi esposo me engañó, luego murió mi madre, después se enfermó la niña.  Fueron varias cosas, una tras otra.

Ahorita, mi esposo no puede ayudarme a cuidarla porque trabaja y por cuidar a mis otros hijos, entonces sólo a mí me toca.


	► Que tengan paciencia, hay un Dios que ve todas las cosas en la tierra, que tengan fe que El los va amparar.

	CONTINUACION
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	Sólo yo la cuido en el Hospital y en la casa. Tengo que estar pendiente de que camine  o  sentarla.

También con la comida: no darle cosas dulces ni saladas.

No llevarla a lugares donde hay mucha gente como la playa, piscinas.
	Si, primero Dios que si, porque le evito infecciones, al no llevarla a lugares donde hay mucha gente evito que se contagie de otras infecciones.

Con la comida, que no le den llagas en el estómago.

Con que no le dé el sol, evito que le salgan llagas en la piel.
	Me siento bien desesperada, a veces me dan ganas de salir corriendo y no regresar.

A veces la dejo llorando y me salgo del cuarto, hasta que le pasa regreso, porque no me gusta regañarla. 
	Pidiéndole a Dios que me dé fuerzas, y viendo a otros niños más delicados, y ver que ella poco a poco se está recuperando.
	► Buscar más de Dios, pedirle mucho a El, y aceptar las cosas que vengan, a veces es duro aceptar que se van a morir, pero es mejor para que descansen.

►  Seguir las indicaciones del Médico, porque muchas veces no siguen las indicaciones y los niños se enferman.



	8


	Soy la mamá y tengo que cuidarlo en todo : que no se golpee, darle de comer, traerlo a consulta (no he perdido ninguna)
	Si, porque si uno no lo cuidara, él talvez ya se hubiera golpeado todo, por eso lo cuido para evitar accidentes o enfermedades.
	Al él no le dan crisis, es tranquilo en la casa: juega, come, todo normal.
	Agarrando conformidad, hablando con mi esposo, él me habla por teléfono y eso me ayuda.
	► Situaciones así son tremendas, pero uno piensa que Dios lo permite y uno tiene que aceptar, porque qué puede hacer uno.



	9


	Cuidarla  y  protegerla 


	Si la motivamos y le enseñamos  a ser positiva 
	Me pongo mal  y desesperado 
	Le pido  a Dios  que me de fuerza para seguir  adelante 
	► Le comentaría lo  que yo  he  pasado  y le daría animo pero  sobre todo le aconsejaría que tenga fe en Dios



	10


	 Estar pendiente  de él, cuidarlo,  bañarlo  y estar midiéndole la orina.


	Si  él  se  siente  bien  cuando  yo  estoy  aquí y cuando  me voy llora.
	Me desespera, me  duele la cabeza.
	Le oró al Dios para que me ayude a soportar 
	► No me gusta que me pregunten,  pero le aconsejaría  que  le pidieran a Dios  para que ilumine a los médicos



	11


	Me  dedico  sólo a cuidarlo, alimentarlo,  bañarlo, darle de comer,  estoy esperando  que le pongan plaquetas 


	Si  el  afecto  y la  atención  que le  preste 
	Sentí  ganas de llorar  y me  lo  bajaron a cuidados intensivos 
	La fe  en que él se sentirá mejor  y me acerco  a la iglesia.
	► Confíen en Dios  y tengan  fe  que  todo  saldrá  bien .

	12


	Es grande  el  cuido, con la comida ya que ella  es  diabética  y también debe ser  bañada y que el baño este limpio.


	Si hay  que  estar  a la par  de  los  médicos,  ser  optimista  y fuerte.
	Tengo  paciencia 
	Teniendo  fe 
	► Todos están  bajo  la mano  de  Dios y él toca lo que a uno más le duele, así que tengan  paciencia  y fe  y  trabajar  de  la mano con los médicos,  es una ayuda mutua 



	13
	Siento  como si fuera mi hijo  lo  cuido  me responsabilizo  de él, yo le ayudo  bastante 


	Si  le ha ayudado  bastante 
	Trato  de controlarme  para darle  fuerza a él 
	Aceptando la voluntad  de  Dios  y  si  Dios  se lo  quiere  llevar  lo acepto  y cuando  veo  jóvenes  pervertidos pienso  que  Dios  se los lleve  y  si  lo pervirtiera  el mundo  es mejor que  suceda  el  que Dios se lo quiera llevar.
	► Fuerte, resignada a la muerte y hacer todo lo que podamos para ayudarlo y  no descuidarnos

	CONTINUACION

	14
	Tratarlo bien, no pegarle  ni insultarlo  con palabras, darle una      alimentación adecuada,  cuidarlo de otros niños enfermos  y no dejar  el  Tratamiento,  sólo llevarlo  al  Hospital  si  recae.


	El  cuidarlo le ayuda, él se siente bien  a mi lado,  además  no tengo  a nadie más que me ayude,  mi esposo es alcohólico
	Me pongo  triste y me da cólera, el pelea  y se pone irritado 
	De Dios  yo asisto  a la Iglesia,  él me ha hablado  en sueños y me dice que ya se sanó
	► Les  hablo  de  Dios  y luego  les  digo  que  lo busquen .

	15
	Debo  estar pendiente   de la medicina,  de su comida, de sus juegos, que no se caiga todo debo cuidarlo de forma especial.


	Si  le ayuda  a mantenerse  aún con vida
	Paciencia,  él sufre cambios en el estado  de animo,  él conoce lo que tiene y  se pone triste 
	Le pido a Dios  que me de resignación
	► Paciencia y ayuda de  Dios 

	16


	Lo cuido  y estoy pendiente  de todo  y como no le gusta la comida de aquí  solo le doy  de mamar 
	Si  le doy  afecto 


	Me aflijo, le pregunto  al Doctor y me dice que es producto  del medicamento 


	Le pido  a Dios   fuerza  y luego  respiro  fuerte y me tranquilizo 


	► Fe en Dios  y después  que confíen en los Doctores que son iluminados por Dios

	17
	Estoy  pendiente de  que no juegue tierra  y que no corra, lo cuido  en su alimentación 


	Si  el afecto  es importante, le ayuda y anima 


	Me siento  mal y me dan ganas de pegarle, pero los médicos me han dicho de que es por la enfermedad y el medicamento,   no debo  pegarle  
	El que cuente  con la ayuda y el apoyo  de mi compañero  de vida  y  mi mamá,  me ayuda mucho 


	► Que confíen en Dios porque él los sanará.



	18


	Cuidarlo.

Alimentarlo  y darle afecto 
	Si  ese  cariño y cuidado le ha ayudado a mejorar, además del medicamento y la ayuda  de Dios  que es lo mas importante 
	Teniéndole  paciencia 
	La ayuda  de mi familia 
	► Les diría que cuiden a sus niños y que los traigan al Tratamiento 

	19
	Apoyarla, darle de comer, cumplir con el Tratamiento, las citas.

En el trabajo gracias a Dios me han dado permiso.
	Si, porque sino se le cuida, se complica la enfermedad, y si le quiero evitar complicaciones, tengo que cuidarla. 
	La niña está tranquila, pero llora porque tiene miedo, yo le digo que vamos a salir bien, que hay que cumplir el Tratamiento para que se recupere.
	Con pura fe, no hay otra forma.

Necesito de Dios, sino me siento desprotegida.
	► Ahorita no puedo aconsejar a nadie, pero pasando esto si; ahorita yo necesito un consejo, luego yo podré aconsejar.

	20
	 Mantenerla aseada, tengo cuidado con los hermanitos pequeños que también estén limpios, cuando están enfermos que no se acerquen a ella.

Su cuarto limpio y ordenado.

No la dejo hacer nada en la casa

Estar pendiente de su comida.

Que no esté cerca de otras personas enfermas, para evitarle infecciones.
	Yo pienso que si, porque sigo las indicaciones del médico, ya que las defensas las tiene bajas y trato de evitarle infecciones.
	Ella se pone mal, pero a mi me da risa, yo le digo que se controle, porque si ella se pone mal, yo me pongo mal también.

Cuando la veo triste, trato de animarla.

También se enoja, pero es a raíz de la enfermedad, ese es un cambio que le ha notado:  discute con los hermanos, y antes no lo hacía.
	Cuando me siento desesperada, leo la Biblia  o hablo con mi esposo, él me apoya.

Además me distraigo con mis otros hijos y trato de olvidar.
	► Lo único que yo les diría es lo que a mi me dijeron: que confíen en Dios, porque es el único que puede hacer la obra y que puede estar con uno en esos momentos.

► También que tengan fe en los médicos, porque ellos son instrumentos de Dios.


	►    I   N   S   U   F   I   C   I   E   N   C   I   A        R   E   N   A   L   ◄

	   Preguntas

Sujetos
	Pregunta   Nº  6
	Pregunta   Nº  7
	Pregunta   Nº  8
	Pregunta   Nº  9
	Pregunta   Nº 10

	21
	Llevarlo  a  que asista al Tratamiento  de diálisis, comprar la medicina, dársela   y mantenerlo en un lugar  muy limpio.


	Hasta donde podemos  ya que nos pide un cuarto  exclusivo   para ellos limpio y nosotros tratamos de cumplir eso.


	Me dan ganas de llorar  me siento  impotente y me enojo fácilmente
	Solo con la ayuda de Dios
	► Que se agarren de la mano de Dios, la confianza sólo esta en El .

	22
	Cumplir  con el Tratamiento, con la dieta,  asearlo y donde duerme y darle mucho afecto 


	Yo me entrego  toda a él  en lo que necesite.
	Me siento mal, no se que hacer ya que no le puedo pegar,  pero trato   de calmarme 
	Le pido a Dios  fuerza  
	► Le pidan fortaleza a  Dios  para que nos  ayude 

	23
	Debo  darle la medicina a la hora,  la comida es una dieta especial, aseo  en su cuarto  porque debe tener un cuarto solo para él .


	Si  Dios nos ayuda  yo reconozco  y tengo  fe que él lo curará  y ayudará  a los Doctores para que  lo sanen
	Me desespero,   si él se  siente mal,  yo  también me siento mal 
	Le  pido  ayuda  y le clamo  a Dios  para que me de fortaleza
	► Les diría que  clamen  a Dios,  es  el único  que puede ayudar .

	24
	Debo  estar  pendiente de la medicina  y traerlo  dos veces por semana, cuidarlo  y asearlo  y el lugar  donde duerme.


	Si  ella  se  pone  mejor  cuando  yo la atiendo  y la cuido  y el cariño  que le doy.
	Cuando se pone  mal,  me pone triste.
	Le pido  a Dios para sobrellevar .
	 ► Que Tengan paciencia  y que le pidan a Dios .

	25
	Conocer  los medicamentos, cumplir con la dieta alimenticia, tener cuidado  con el catéter   y  darle mucho afecto,  nos turnamos  con el papá, él lo viene a dejar y yo lo vengo  a traer.


	Si  estoy pendiente  de  la hora  del medicamento, y de las diálisis
	Me pongo  mal,  deseo  de llorar  me pongo  nerviosa 
	Me pongo a orar,  escuchar alabanzas y  a leer para no alterarme y ponerme nerviosa  
	► Pedirle a Dios  fortaleza  y seguir  adelante con los niños,  y no   abandonarlos  hay que sacarlos  adelante  hasta  que  uno  pueda  y Dios decida 

	26
	Mi trabajo  es bañarla,  cambiarla,  estar pendiente  de los exámenes 


	Si, con mi presencia,  compañía y cariño le ayudo  bastante
	Trato  de comprender  el cambio  
	El  estar en oración 
	► Que no pierdan la fuerza.

	27
	Cuidarlo,  no puedo  salir por  estar pendiente  de la medicina  y  cuidarlo 


	Si, ya que todo dependerá de eso,  del cuido al haber recibido  ya el trasplante  
	Es una preocupación,  ya que le ocurre cuando  los virus  se  apoderan  de  que tiene defensas bajas y le da diarrea  o temperatura  y él se  preocupa también 


	Es  Dios quien me ha ayudado a tener fuerza
	► Les diría que le pidan a Dios,  pues él sólo así nos ayuda.  

	CONTINUACION

	28
	Cuidándolo,  estar pendiente  de  él  asearlo  y darle de comer. 


	Si le ayuda mucho el que yo este con él dándole cariño  y cuidados 
	Me sentía mal  ya que él  se quería ir,  se  daba por vencido 
	El pensar en mi otro hijo me ayuda y me motiva,  también  pensar  en Dios  que lo sanará y los Doctores.


	► Que tengan fe en todo  y optimismo.

	29


	Tengo que cuidarla: que no esté en lo sucio, además con su aseo personal, sino puede darle una “peritonitis”.

También estar pendiente con su comida, estar al día con sus vitaminas  y traerla los días que le toca Tratamiento.


	Si, porque si uno no los cuida, el mal se lo hace uno a ellos.

Si están en lo aseado, les evita que se les pegue alguna enfermedad, porque como son niños con defensas bajas, cualquier virus se les puede pegar.
	Trato de tranquilizarme, porque no puedo hacer       nada      y trato      de     calmar    a la niña también (paseándola)
	Controlándome, porque si uno no se controla va ir a parar al Hospital también.

Al principio me costó aceptarlo: solo llorando pasaba, pero luego reaccioné que mi otra hija también me necesitaba.
	► Primero que tengan la fe en Dios, que le pidan paciencia y que les aumente la fe, porque solo El puede ayudar a cargar esa situación, ya que uno no puede decir “fulano me va ayudar.”



	30


	Ver que la medicina se la tome cabal a la hora

Que no esté en lo sucio, ni cerca de animales

Su comida con agua hervida.

Traerlo   al  hospital (a veces le toca a mi esposo)


	Si, porque si lo cuido bien, el niño no se enferma;  pero si no lo cuido bien, él se enferma.
	No el niño no ha tenido ninguna reacción, él es alegre, juguetón.
	Pidiéndole a Dios que me ayude, que me saque adelante, porque no hay nadie más que nos ayude, sólo El.
	► Que confíen en Dios y que tengan paciencia, porque de todas maneras, qué podemos hacer, sólo cuidarlos.

	31


	Estar pendiente de su medicina.

Ver que le esté aseado,  y mantener aseado donde él permanece.

Ver que no coma cosas que le hagan daño.

Traerlo a Tratamiento al Hospital. 


	Si, porque se le está dando más atención a él,  y creo que le puede servir bastante.
	Me siento bien mal, quisiera castigarlo, pero no puedo, mejor trato de calmarme, me voy a otro lado, dejo que me pase lo que siento.
	Pidiéndole a Dios que me mantenga fuerte, porque es una cosa seria.

Y mi hermana que me ayuda económica-mente.
	► No desesperarse, porque son cosas que se dan en la vida y uno tiene que hacerle frente a las cosas.

► Apoyarse entre todos, porque están viviendo lo mismo.

	32


	Trato de alimentarlo lo mejor, porque con la diálisis les absorbe todo y bajan de peso.

Estar pendiente con los medicamentos y traerlo a la diálisis.

Cuidarlo en cuanto a su aseo, para que no vaya adquirir una infección en el orificio que tiene.

No tener animales y cuidar que él no tome agua a escondidas, porque ellos no pueden tomar mucho agua.


	Si, porque gracias a Dios que hasta hoy por falta de mis cuidados, no se me ha puesto mal, evitando que se le ensucie el catéter o teniendo animales  y por darle los medicamentos siempre a la hora.
	Al tratar de calmarlo, no se logra nada, empeora, entonces trato de tener paciencia, porque él se pone como histérico, furioso, es capaz de pegarme,  yo entiendo que es por el sufrimiento y por la misma enfermedad que tiene.
	Voy a la Iglesia con mi esposo, eso le fortalece a uno, también escuchar programas en la radio o en la TV.

El fin de semana como estudio, eso me distrae y porque lo que estoy aprendiendo (de enfermería) me ayuda para cuidar mejor al niño.
	► No perder la fe.

► Que pertenezcan a grupos religiosos sea cual sea su religión.

► Buscar ayuda psicológica, porque todos lo necesitamos.

► Que los familiares nos apoyen, eso ayuda bastante.

► Mantener buena comunicación con las demás personas.

	CONTINUACION



	33


	Darle su medicina y su comidita .

Que no ande sucia y tenerla bien cubierta para que no se infecte.


	Si, primero Dios que si, porque la tenemos aseada y le damos la medicina a tiempo.
	Una vez la niña se puso mal, cuando le metieron la aguja, pero yo no podía hacer nada.
	Pidiéndole a Dios, eso me da fuerzas.
	► Que los cuiden, para que no estén mucho tiempo los niños aquí en el Hospital.

	34


	Teniendo cuidado con su aseo, con su medicina (dársela a la hora), con su dieta, (pues no puede comer algunos alimentos)  y traerla para su Tratamiento de diálisis. 


	Le puede ayudar, no para mejorar, pero si para que se mantenga bien.
	Me pongo tensa, desesperada y pierdo la paciencia.
	Dios me ha ayudado grandemente
	► Que se apoyen en Dios.

► Que se unan en la familia espiritual y moralmente.

	35


	Estar pendiente cuando orina (que cantidad orina en 24 horas).

Que se tome la medicina.

Que tome agua (3 litros y medio al día)

Tratar de mantener la casa limpia, para evitar infecciones.

Darle mi amor.


	Si, porque de mi depende que esté mejor y del cuidado de mis padres también.
	El niño se ponía bien histérico, lo quería mandar a uno, pero le pedía paciencia a Dios, porque quería nalguearlo.
	Arreglándome bien, eso me ayuda mucho, al verme bien en el espejo, eso me anima.

Salir a bailar, cuando me invitan, me ayuda a olvidarme uno poco.
	► Si están adentro de la Fundación que la apoyen, para que su niño sea trasplantado.

► Que le pidan a Dios, porque es el único que puede dar fortaleza.

►  Apoyarse entre ellos mismos, cuando alguien no tenga las posibilidades por ejemplo: con lo económico o dar posada para dormir a alguien que viva lejos.




ANEXO  #  7
C U A D R O      D E     V A C I A D O    (C U E S T I O N A R I O)
	DATOS  ESPECIFICOS

(PREGUNTAS  DEL  CUESTIONARIO)

	1 ¿Quién   refirió  a  su  hijo(a)  a  este  Centro de  Salud ?


	2  ¿Qué  reacciones  ha  experimentado  desde  el  momento  en  que  recibió  el  Diagnóstico   de  la   enfermedad  de  su  hijo(a)?


	3 ¿Ha  recibido  la información   necesaria

sobre   la  enfermedad de su hijo(a)? 


	4  ¿Qué  tratamiento   recibe   o  ha recibido  su hijo(a)?
	5  ¿Qué  ayuda  le  ha  brindado  el  personal  (administrativo y de salud) de la institución?


	6  ¿Ha recibido Atención  Psicológica  de manera  particular  o  se le ha referido  para ello ? 


	7  ¿Le  ha  beneficiado  dicha  Atención  Psicológica?



	8 ¿En qué actividades que le ayudarían en su situación, estaría  dispuesto(a)  a  participar? 


	9 ¿Qué cambios  ha  observado  en  su  hijo(a)  a  raíz  de  la  enfermedad  que  padece?


	10 ¿De  qué  manera apoya  a  su  hijo(a)  enfermo(a) ? 


	11 ¿Qué  resultados   ha  observado  en  su  hijo(a)   con  la  ayuda  que  usted  le  ofrece?  


	12 ¿Recibe  ayuda  de  otro  familiar  para  cuidar  a  su  hijo(a) ?


	13 ¿Se  siente  tranquilo(a)  de  pedir  ayuda  a  ese familiar  cuando usted  no puede cuidar    a  su hijo(a) ?

	14¿Recibe  algún  tipo  de  ayuda  de alguien  externo  a  su familia


	15 ¿Considera   que   a  raíz  de   la  enfermedad  de  su  hijo(a),  se   ha  sentido  afectado(a)  en    su  ritmo de vida o en su desempeño laboral?


	16 ¿Qué  reacciones  psicológicas  se  han  presentado  en  su ritmo de vida o trabajo? 


	17 ¿Qué fortalezas de su carácter, ha necesitado para sobrellevar la situación que vive?


	18   ¿Tiene  usted  tiempo  de  realizar  otras  actividades  aparte  de  cuidar  a  su  hijo(a)?


	19 ¿Aparte  del  apoyo  médico   y/o  psicológico,  cuenta  usted   con  el  apoyo  espiritual  de   alguna  iglesia?


	20 ¿Considera   usted,         que   

el   apoyo espiritual  que   le  han proporcionado,   le  ha  ayudado    a sobrellevar la enfermedad  de  su  hijo(a)  con optimismo  y  esperanza?


	►    C    A     N     C     E    R   ◄

	Pregunta

Sujetos
	Pregunta

Nº  1
	Pregunta

Nº  2
	Pregunta

Nº  3
	Pregunta

Nº  4
	Pregunta

Nº  5
	Pregunta

Nº  6
	Pregunta

Nº  7

	1


	Referencia

de  

Médico

particular
	* Depresión (11 síntomas)

* Ansiedad (6 síntomas)


* Estrés (8 síntomas)
* Enojo 

* Incertidumbre 

* Impotencia   

* Sufrimiento   

* Desesperanza
* Pesadillas

* Negación   

* Cuestionamiento   de  

   Creencias 
* Cambios  en  el  estilo  

   de   vida  

* Buscar ayuda espiritual

	Poca

(porque el médico evade hablar la verdad)
	Quimioterapia


	· Información sobre la enfermedad (poca)  

· Información sobre  el tratamiento 

· Indicaciones  del  tratamiento 

· Atención 

· Orientación 

· Otro: 

Le han dado los medicamentos, los exámenes se los  han hecho.


	No
	Nada (porque no ha recibido atención psicoló-

gica)

	2


	Referencia  de  Hospital

(de  Chal-chuapa  al de Sta. Ana 

y luego 

a  éste)
	* Depresión (11 síntomas)

* Ansiedad  (17 síntomas)

* Estrés  (15 síntomas)
* Enojo 

* Resentimiento 

* Incertidumbre 

* Impotencia 

* Sufrimiento   

* Desesperanza 

* Lástima

* Pesadillas

* Negación   

* Cuestionamiento   de 

   Creencias  

* Buscar ayuda espiritual

* Otro: picazón en el  

   cuerpo.


	 Bastante                                          
	Quimioterapia

Otro:

Medicamentos

(inyecciones  puestas   y pastillas)


	· Información sobre la enfermedad   

· Información sobre el desarrollo de la enfermedad 

· Información sobre  el tratamiento 

· Indicaciones  del  tratamiento 

· Apoyo emocional  

· Atención 

· Orientación 

· Motivación hacia el tratamiento  y  la vida 

· Otro: 

Miran bien a los niños, los quieren.


	No (porque le da  pena)
	Nada (porque no ha recibido atención psicoló-

gica)

	3


	Iniciativa   propia

(al ver los síntomas de la niña: hemorragia vaginal)
	* Depresión (7 síntomas)


* Ansiedad  (9 síntomas)
* Estrés  (6 síntomas)
* Sufrimiento   

* Desesperanza 

* Lástima

* Buscar ayuda psicológica

* Buscar ayuda espiritual
	Bastante
	Quimioterapia


	· Información sobre la enfermedad   

· Información sobre el desarrollo de la enfermedad 

· Información sobre  el tratamiento 

· Indicaciones  del  tratamiento 

· Apoyo emocional  

· Atención 

· Orientación 

· Motivación hacia el tratamiento  y  la vida.

	Si
	Bastante

	CONTINUACION

	4


	Referencia  de  Hospital

(de   la Zacamil)
	*  Se  presentaron  sólo  4  

    síntomas de Depresión:

    - Tristeza,                   

    - Sentimiento    de 

      abatimiento, 

    - Disminución   del 

      apetito    y   

    - Debilidad física

* Ansiedad (6 síntomas)

*  Se presentaron  sólo  3 

    síntomas de Estrés:

    - Se distrae fácilmente

    - Confusión      y

    - Desorientación

* Enojo  

* Incertidumbre 

* Impotencia 

* Frustración  

* Sufrimiento   

* Pesadillas

* Buscar ayuda espiritual


	Bastante
	Quimioterapia

Otro:

Medicamentos (pastillas, sueros    e

inyecciones)


	· Información sobre la enfermedad   

· Información sobre el desarrollo de la enfermedad 

· Información sobre  el tratamiento 

· Indicaciones  del  tratamiento  

· Atención 

· Orientación 

· Motivación hacia el tratamiento  y  la vida 


	No
	Nada (porque no ha recibido atención psicoló-

gica)

	5


	Iniciativa   propia

(al ver los síntomas: dolor e inflama-ción en la pierna)
	* Se  presentaron  sólo  4 

   síntomas de Depresión :

   - Tristeza,                   

   - Sentimiento   de  

     abatimiento,

   - Pesimismo     y

   - Dificultad  para  

     conciliar  el sueño

* Ansiedad  (7 síntomas)

* Se  presentaron  sólo  4 

   síntomas de estrés :

   - Cansancio frecuente,

   - Fatiga,

   - Dolor de cabeza    y

   - Dolor de cuello.

* Incertidumbre 

* Impotencia 

* Sufrimiento 

* Buscar ayuda espiritual


	Bastante
	Quimioterapia

Otro:
Solución salina y morfina
	· Información sobre la enfermedad   

· Información sobre el desarrollo de la enfermedad 

· Información sobre  el tratamiento 

· Indicaciones  del  tratamiento 

· Apoyo emocional  

· Atención 

· Orientación 

· Motivación hacia el tratamiento  y  la vida 


	No
	Nada (porque no ha recibido atención psicoló-

gica)

	6


	Referencia  de  Hospital

(de San Miguel)
	* Depresión  (11 síntomas) 

* Ansiedad   (12 síntomas)

* Estrés  (11 síntomas)
* Enojo 

* Resentimiento 

* Incertidumbre 

* Frustración  

* Sufrimiento   

* Lástima

* Pesadillas

* Cambios  en  el  estilo 

   de  vida  

* Buscar ayuda espiritual


	Poca
	Quimioterapia

Otro: Medicamentos
	· Información sobre la enfermedad   

· Información sobre  el tratamiento 

· Indicaciones  del  tratamiento 

· Apoyo emocional  

· Atención 

· Orientación 

· Motivación hacia el tratamiento  y  la vida 

· Otras: 

El tratamiento de

medicinas.


	No
	 Nada (porque no ha recibido atención psicoló-

gica)

	CONTINUACION

	7


	Referencia  de  Hospital
	* Depresión  (13 síntomas)

* Ansiedad  (19síntomas)


* Estrés  (13 síntomas)
* Enojo  

* Incertidumbre 

* Impotencia  

* Sufrimiento   

* Desesperanza 

* Lástima

* Cambios   en  el  estilo 

   de  vida    

* Buscar ayuda psicológica

* Buscar ayuda espiritual
	Bastante
	Quimioterapia

Otro:
Pastillas para el dolor
	· Información sobre la enfermedad  

· Información sobre el desarrollo de la enfermedad  

· Información sobre  el tratamiento 

· Indicaciones  del  tratamiento 

· Apoyo emocional  

· Atención 

· Orientación 

· Motivación hacia el tratamiento  y  la vida 

· Otras: Los Drs. enfermeras, traba-jadoras sociales y ordenanzas, cuando lo ven triste a uno platican para animarnos.


	Si
	Bastante

	8


	Clínica particular
	* Se  presentaron  sólo  4 

   síntomas de depresión :
   - Tristeza,

   - Sentimiento      de 

     abatimiento,

   - Dificultad  para  tomar 

     decisiones,        y

   - Debilidad física 

* Ansiedad  (5 síntomas)

* Se  presentaron  sólo  2 

   síntomas de estrés :

   - Impaciencia    y

   - Se distrae fácilmente

* Sufrimiento   

* Lástima

* Buscar ayuda psicológica

* Buscar ayuda espiritual


	Bastante
	Quimioterapia

Otro:
Antibióticos en el suero.
	· Información sobre la enfermedad   

· Información sobre el desarrollo de la enfermedad 

· Información sobre  el tratamiento 

· Indicaciones  del  tratamiento 

· Apoyo emocional  

· Atención 

· Orientación 

· Motivación hacia el tratamiento  y  la vida 
	Si
	Bastante

	9


	Referencia  de 

Médico  particular
	* Se  presentaron  sólo  4  

   síntomas de depresión :

   - Tristeza,

   - Sentimiento      de 

     abatimiento,

   - Dependencia   afectiva   

     hacia otra/s  persona/s  y    

   - Llanto frecuente

* Ansiedad (6 síntomas)

* Estrés (5 síntomas)

* Incertidumbre

* Impotencia 

* Sufrimiento

* Desesperanza 

* Lastima
	Nada
	Radioterapia

Cirugía

Quimioterapia


	· Información sobre la enfermedad   

· Información sobre el desarrollo de la enfermedad 

· Información sobre  el tratamiento 

· Indicaciones  del  tratamiento 

· Apoyo emocional  

· Atención 

· Orientación 

· Motivación hacia el tratamiento  y  la vida 


	No
	 Nada (porque no ha recibido atención psicoló-

gica)

	CONTINUACION

	10


	Primero una

Clínica particular,  luego  nos refirieron al Hospital Nacional  San Juan de Dios
	* Depresión (11 síntomas)

* Ansiedad (13 síntomas)

* Estrés (11 síntomas) 

* Incertidumbre

* Sufrimiento 

* Desesperanza

* Lastima

* Pesadillas

* Cambios   en  el  estilo 

   de   vida

* Buscar ayuda espiritual 
	Bastante
	Cirugía

Quimioterapia

Tratamiento

en  Cobalto
	· Información sobre la enfermedad   

· Información sobre el desarrollo de la enfermedad 

· Información sobre  el tratamiento 

· Indicaciones  del  tratamiento 

· Apoyo emocional  

· Atención 

· Orientación 

· Motivación hacia el tratamiento  y  la vida 


	No
	 Nada (porque no ha recibido atención psicoló-

gica)

	11


	Referencia de 

Hospital
	* Depresión (10 síntomas)

* Ansiedad (7 síntomas)

* Estrés (6 síntomas)

* Desesperanza 

* Impotencia 

* Frustración

* Cuestionamiento    de 

   creencias 

* Cambios   en   el  estilo 

   de  vida 

* Buscar  ayuda espiritual 
	Bastante
	Radioterapia

Quimioterapia


	· Información sobre la enfermedad   

· Información sobre el desarrollo de la enfermedad 

· Información sobre  el tratamiento 

· Indicaciones  del  tratamiento 

· Apoyo emocional  

· Atención 

· Orientación 

· Motivación hacia el tratamiento  y  la vida 


	No
	 Nada (porque no ha recibido atención psicoló-

gica)

	12
	Referencia de 

Hospital
	* Depresión  (13 síntomas)

* Ansiedad  (14 síntomas)

* Estrés  (8 síntomas) 

* Sufrimiento

* Pesadillas 

* Cuestionamiento    de  

   creencias 


	Bastante
	Radioterapia

Quimioterapia


	· Información sobre la enfermedad   

· Información sobre el desarrollo de la enfermedad 

· Información sobre  el tratamiento 

· Indicaciones  del  tratamiento 

· Apoyo emocional  

· Orientación 

· Motivación hacia el tratamiento  y  la vida 


	Si 
	Poca

	13
	Referencia de 

Unidad

de

Salud
	* Depresión  (10 síntomas)

* Ansiedad  (15 síntomas)

* Estrés  (10 síntomas)

* Frustración

* Sufrimiento

* Desesperanza 

* Lastima

* Cuestionamiento     de   

   creencias 


	Poca
	Radioterapia

Quimioterapia

Tratamiento  en cobalto
	· Información sobre la  enfermedad 
	Si
	Bastante

	CONTINUACION

	14
	Hospital

Bloom
	* Depresión  (9 síntomas)

* Ansiedad  (5 síntomas)

* Estrés  (5 síntomas)

* Frustración

* Sufrimiento

* Lastima

* Cuestionamiento    de   

   creencias 
	Poca
	Cirugía 

Radioterapia

Quimioterapia

Tratamiento  de cobalto


	· Información sobre la enfermedad   

· Información sobre el desarrollo de la enfermedad 

· Información sobre  el tratamiento 

· Indicaciones  del  tratamiento   

· Orientación 

· Motivación hacia el tratamiento  y  la vida 


	Si
	Bastante

	15
	Referencia de 

Hospital

(Zacamil)
	* Depresión  (9 síntomas) 

* Se  presentaron  sólo  3 

   síntomas de Ansiedad:

   -Angustia,

   -Preocupación,     y

   -Palpitaciones  aceleradas  

    del corazón.  

* Estrés (10 síntomas)

* Resentimiento 

* Incertidumbre

* Impotencia 

* Frustración

* Sufrimiento 

* Desesperanza 

* Cuestionamiento   de 

   creencias  

* Buscar  ayuda espiritual 


	Bastante
	Transfusiones  de  sangre

Medicamentos
	· Información sobre la enfermedad   

· Información sobre el desarrollo de la enfermedad 

· Información sobre  el tratamiento 

· Indicaciones  del  tratamiento 

· Apoyo emocional  

· Atención 

· Orientación 

· Motivación hacia el tratamiento  y  la vida 


	Si
	Bastante

	16
	Referencia de 

Unidad

de

Salud
	* Depresión  (6 síntomas)

* Ansiedad  (13 síntomas)

* Estrés  (8 síntomas)

* Enojo

* Resentimiento 

* Cambios    en   estilo  

   de   vida

* Buscar ayuda psicológica
* Buscar  ayuda espiritual
	Bastante
	Cirugía 

Radioterapia

Quimioterapia

Tratamiento

de cobalto


	· Información sobre la enfermedad   

· Información sobre el desarrollo de la enfermedad 

· Información sobre  el tratamiento 

· Indicaciones  del  tratamiento 

· Apoyo emocional  

· Atención 

· Orientación 

· Motivación hacia el tratamiento  y  la vida 


	No
	 Nada (porque no ha recibido atención psicoló-

gica)

	CONTINUACION

	17
	Iniciativa propia
	* Depresión  (11 síntomas)

* Ansiedad  (15 síntomas)

* Estrés  (11 síntomas)

* Resentimiento 

* Incertidumbre

* Impotencia

* Sufrimiento 

* Desesperanza

* Lastima 

* Pesadillas 

* Cuestionamiento    de  

   creencias  

* Cambios en el estilo 

   de  vida 

* Buscar ayuda psicológica
* Buscar  ayuda espiritual
	Bastante
	Cirugía

Radioterapia

Quimioterapia
	· Información sobre la enfermedad   

· Información sobre el desarrollo de la enfermedad 

· Información sobre  el tratamiento 

· Indicaciones  del  tratamiento 

· Apoyo emocional  

· Atención 

· Orientación 

· Motivación hacia el tratamiento  y  la vida 
	Si
	Bastante

	18
	Referencia de 

Hospital

(de Chala-tenango)
	* Depresión (6 síntomas)

* Ansiedad  (8 síntomas)

* Se presentaron sólo  3  

   síntomas de Estrés :

   - Irritabilidad, 

   - Impaciencia    y 

   - Se  distrae  fácilmente

* Desesperanza

* Lastima 

* Buscar ayuda psicológica
	Bastante
	Cirugía

Radioterapia

Quimioterapia
	· Información sobre la enfermedad   

· Información sobre el desarrollo de la enfermedad 

· Información sobre  el tratamiento 

· Indicaciones  del  tratamiento 

· Apoyo emocional  

· Atención 

· Orientación 

· Motivación hacia el tratamiento  y  la vida 


	Si 
	Poca

	19
	Referencia de 

Hospital

(Militar)
	*  Se  presentaron  sólo  4 

    síntomas de depresión :
   - Tristeza,

   - Sentimiento      de 

     abatimiento,

   - Llanto frecuente       y

   - Evitar   hablar   sobre 

     el  tema  

*  Ansiedad  (6 síntomas)

*  Se  presentaron  sólo  2 

    síntomas de estrés :

   - Problemas   de 

     concentración     y

   - Dolores musculares

* Impotencia

* Sufrimiento

* Cuestionamiento     de

   creencias    

* Buscar ayuda espiritual


	Bastante
	Quimioterapia

Medicamentos
	· Información sobre la enfermedad   

· Información sobre el desarrollo de la enfermedad 

· Información sobre  el tratamiento 

· Indicaciones  del  tratamiento 

· Apoyo emocional  

· Atención 

· Orientación 

· Motivación hacia el tratamiento 

· Otro: Los medicamentos que le dan,  porque son muy caros y yo me siento tranquila que los tengo listos para dárselos.


	No 

(Ha recibido aun,  pero la   va recibir aquí en   el Hospital, junto con su esposo)
	Nada

(Porque todavía no la ha recibido)

	CONTINUACIÓN

	20


	Referencia de 

Medico

Particular 

(Oftalmó-loga  en Usulutan)


	* Depresión  (7 síntomas)

* Ansiedad  (10 síntomas)

* Estrés  (9 síntomas)

* Incertidumbre

* Impotencia 

* Frustración

* Sufrimiento 

* Desesperanza  

* Buscar  ayuda espiritual 


	Bastante
	Quimioterapia

Otro:

Inyecciones 

y  pastillas.
	· Información sobre la enfermedad   

· Información sobre el desarrollo de la enfermedad 

· Información sobre  el tratamiento 

· Indicaciones  del  tratamiento 

· Apoyo emocional  

· Atención 

· Orientación 

· Motivación hacia el tratamiento  y  la vida 


	No
	 Nada (porque no ha recibido atención psicoló-

gica)


	►    I   N   S   U   F   I   C   I   E   N   C   I   A        R   E   N   A   L   ◄

	Pregunta 

Sujetos
	Pregunta

Nº  1
	Pregunta

Nº  2
	Pregunta

Nº  3
	Pregunta

Nº  4
	Pregunta

Nº  5
	Pregunta

Nº  6
	Pregunta

Nº  7

	21
	Referencia  de  Hospital
	* Depresión (13 síntomas)

* Ansiedad  (15 síntomas)

* Estrés  (12 síntomas)

* Incertidumbre

* Impotencia

* Sufrimiento

* Desesperanza 

* Pesadillas

* Cuestionamiento   de 

   creencias  

* Cambios   en   el   estilo 

   de  vida 

* Buscar ayuda espiritual


	Bastante
	Medicamentos

Terapia  diurética

Diálisis


	· Información sobre la enfermedad   

· Información sobre el desarrollo de la enfermedad 

· Información sobre  el tratamiento 

· Indicaciones  del  tratamiento 


	No


	Nada (porque no ha recibido atención psicolo-

gica).



	22
	Referencia de Hospital

(San Vicente)
	* Depresión (15 síntomas)

* Ansiedad (17 síntomas)

* Estrés  (15 síntomas)

* Enojo 

* Resentimiento 

* Incertidumbre

* Impotencia

* Frustración 

* Sufrimiento  

* Desesperanza 

* Lastima 

* Pesadillas 

* Negación

* Cuestionamiento    de 

   creencias 

* Cambios en el estilo 

   de  vida.


	Poca
	Medicamentos

Diálisis
	· Indicaciones del tratamiento 
	No
	Nada (porque no ha recibido atención psicolo-

gica).



	CONTINUACION

	23
	Referencia de Hospital

(de  Sonsonate)
	* Depresión (14 síntomas)

* Ansiedad  (15 síntomas)

* Estrés (12 síntomas)

* Enojo

* Resentimiento 

* Incertidumbre 

* Impotencia

* Frustración 

* Sufrimiento

* Desesperanza  

* Lastima  

* Negación 

* Cuestionamiento     de  

   creencias 

* Cambios  en  el  estilo 

   de  vida

* Buscar ayuda espiritual 
	Poca
	Medicamentos

Diálisis
	· Información sobre el desarrollo de la enfermedad

· Indicaciones del tratamiento
	No


	Nada (porque no ha recibido atención psicolo-

gica).



	24
	Referencia

de

Hospital
	* Depresión  (17 síntomas)

* Ansiedad  (20 síntomas)

* Estrés (16 síntomas)

* Enojo 

* Resentimiento 

* Incertidumbre

* Impotencia

* Frustración 

* Sufrimiento  

* Desesperanza 

* Lastima 

* Pesadillas 

* Negación

* Cuestionamiento  de  

   creencias 

* Cambios  en  el  estilo 

   de   vida

* Querer  renunciar  al   

    tratamiento de su hijo

* Buscar ayuda espiritual
	Bastante
	Medicamentos

Terapia diurética

Diálisis
	· Información sobre la enfermedad   

· Información sobre el desarrollo de la enfermedad 

· Información sobre  el tratamiento 

· Indicaciones  del  tratamiento 

· Apoyo emocional  

· Atención 

· Orientación 

· Motivación hacia el tratamiento  y  la vida
	No


	Nada (porque no ha recibido atención psicolo-

gica).



	25
	Referencia

de

Hospital

Bloom
	* Depresión  (13 síntomas)

* Ansiedad   (7 síntomas)

* Estrés  (7 síntomas)

* Enojo 

* Resentimiento 

* Frustración

* Sufrimiento

* Desesperanza 

* Lastima 

* Cuestionamiento    de 

   creencias 

* Busca ayuda espiritual
	Poca
	Medicamentos

Diálisis
	· Información sobre   el tratamiento

· Indicaciones del tratamiento 


	No


	Nada (porque no ha recibido atención psicolo-

gica).



	26
	Referencia  de  Hospital


	* Depresión (6 síntomas)

* Ansiedad  (19 síntomas)

* 2 síntomas de  estrés:

   -Desinterés en actividades    

    que antes disfrutaba      y

   -Cansancio frecuente 

* Incertidumbre 

* Impotencia

* Frustración

* Sufrimiento  

* Cambios  en  el  estilo 

   de  vida  

* Buscar ayuda espiritual
	Poca
	Medicamentos

Diálisis
	· Información sobre la enfermedad   

· Información sobre el desarrollo de la enfermedad 

· Información sobre  el tratamiento 

· Indicaciones  del  tratamiento   

· Atención 
	No


	Nada (porque no ha recibido atención psicolo-

gica).



	CONTINUACION

	27
	Referencia  de  

Unidad  

de  

Salud
	* Depresión (11 síntomas)

* Ansiedad  (5 síntomas)

* Estrés  (6 síntomas)

* Resentimiento

* Sufrimiento 

* Lastima

* Cambios   en   el   estilo 

   de vida

* Buscar  ayuda  espiritual 
	Poca
	Medicamentos

Terapia diurética

Diálisis

Trasplante renal
	· Información sobre el desarrollo de la enfermedad 

· Información sobre  el tratamiento 

· Indicaciones  del  tratamiento 

· Apoyo emocional  

· Atención 

· Orientación 

· Motivación hacia el tratamiento  y  la vida 


	No


	Nada (porque no ha recibido atención psicolo-

gica).



	28


	Referencia  de  Hospital

(San Pedro  Usulután)
	* Depresión   (14 síntomas)


* Ansiedad  (12 síntomas)


* Estrés  (7 síntomas) 

* Incertidumbre 

* Impotencia 

* Frustración  

* Sufrimiento   

* Desesperanza 

* Pesadillas

* Cuestionamiento   de 

   Creencias  

* Buscar  ayuda  espiritual


	Nada


	Medicamentos

Diálisis
	· Información sobre  el tratamiento 

· Indicaciones  del  tratamiento 

· Apoyo emocional  

· Atención 

· Orientación 

· Motivación hacia el tratamiento  y  la vida 


	No


	Nada (porque no ha recibido atención psicolo-

gica).



	29
	Referencia  de  Hospital

(1º  de mayo)
	* Depresión  (6 síntomas)


* Ansiedad  (6 síntomas)

* 4 síntomas de estrés :

   -Problemas       de  

    concentración,

   -Problemas de memoria,

   -Dolor de cabeza,      y

   -Dolor de cuello

* Resentimiento 

* Impotencia 

* Sufrimiento   

* Lástima

* Negación   

* Cuestionamiento    de 

   Creencias  

* Buscar ayuda psicológica

* Buscar ayuda espiritual


	Bastante
	Diálisis
Otro:

Vitaminas
	· Información sobre la enfermedad   

· Información sobre el desarrollo de la enfermedad 

· Información sobre  el tratamiento 

· Indicaciones  del  tratamiento 

· Apoyo emocional  

· Atención 

· Orientación 

· Motivación hacia el tratamiento  y  la vida 
	Si  
	Bastante

	30
	Referencia  de  

Unidad  

de  

Salud
	* Depresión  (8 síntomas)


* Ansiedad  (18 síntomas)


* Estrés  (14 síntomas)

* Incertidumbre 

* Impotencia 

* Sufrimiento   

* Lástima

* Pesadillas 

* Buscar ayuda espiritual


	Bastante
	Trasplante renal 

Medicamentos

(jarabes  y pastillas)

	· Información sobre la enfermedad   

· Información sobre el desarrollo de la enfermedad 

· Información sobre  el tratamiento 

· Indicaciones  del  tratamiento 

· Orientación 

· Motivación hacia el tratamiento  y  la vida 


	No

(no se que es, solo ayuda espiritual)


	Nada (porque no ha recibido atención psicolo-

gica).



	CONTINUACION

	31
	Referencia  de  Médico  particular   
	* Depresión  (10 síntomas)


* Ansiedad  (11 síntomas)

* 3 síntomas de estrés :

   -Irritabilidad,

   -Impaciencia     y

   -Fumar  para  ayudarle   a  

     manejar  la  situación


* Enojo 

* Resentimiento  

* Impotencia 

* Frustración  

* Sufrimiento   

* Desesperanza 

* Lástima

* Cuestionamiento    de  

   Creencias  

* Buscar ayuda espiritual
	Bastante
	Diálisis

Medicamentos

(pastillas)
	· Información sobre la enfermedad   

· Indicaciones  del  tratamiento 

· Apoyo emocional  

· Atención 

· Orientación 

· Motivación hacia el tratamiento  y  la vida 


	No

(porque con la ayuda de Dios es suficiente,El me ayuda bastante)
	Nada (porque no ha recibido atención psicolo-

gica).



	32
	Referencia  de  Hospital

(Seguro Social)


	* Depresión  (12 síntomas)


* Ansiedad  (21 síntomas)


* Estrés  (16 síntomas)

* Enojo 

* Resentimiento 

* Incertidumbre 

* Impotencia 

* Frustración  

* Sufrimiento   

* Desesperanza 

* Pesadillas

* Negación   

* Cuestionamiento   de 

   Creencias  

* Cambios  en  el  estilo 

   de vida  

* Buscar ayuda psicológica

* Buscar ayuda espiritual
	Bastante
	Diálisis
Medicamentos

(jarabes, pastillas y vitaminas)

Otro :

Dieta hiposodica (nada de sal)
	· Información sobre la enfermedad   

· Información sobre el desarrollo de la enfermedad 

· Información sobre  el tratamiento 

· Indicaciones  del  tratamiento 

· Atención 

· Orientación 

· Motivación hacia el tratamiento  y  la vida 


	Si                               


	Bastante                                         



	33
	Referencia  de  Hospital

(Maternidad
	* Depresión   (9 síntomas)


* Ansiedad  (7 síntomas)

* 3 síntomas de estrés :

   -Problemas de memoria,

   -Actividad excesiva   y 

   -Dolor de cabeza


* Enojo 

* Sufrimiento   

* Lástima

* Cuestionamiento   de 

   Creencias  

* Buscar ayuda espiritual
	Nada


	Diálisis

Medicamentos

(vitaminas para el corazón)
	· Apoyo emocional  

· Atención 


	No

(porque no sé si un psicólogo puede ayudar)


	Nada (porque no ha recibido atención psicolo-

gica).



	34
	Referencia  de  Médico  particular
	* Depresión   (19 síntomas)


* Ansiedad  (10 síntomas)


* Estrés  (10 síntomas)

* Enojo 

* Resentimiento 

* Incertidumbre 

* Impotencia 

* Frustración  

* Sufrimiento   

* Desesperanza 

* Lástima

* Pesadillas

* Negación   

* Cuestionamiento   de 

   Creencias  
	Poca

(Yo he investigado por mi cuenta)    
	Diálisis

Medicamentos
	· Información sobre la enfermedad   

· Información sobre el desarrollo de la enfermedad 

· Información sobre  el tratamiento 

· Indicaciones  del  tratamiento   

· Atención 

· Orientación 

· Motivación hacia el tratamiento  y  la vida 
	No


	Nada (porque no ha recibido atención psicolo-

gica).



	CONTINUACION

	35
	Referencia  de  Hospital

(Zacamil)
	* 3 síntomas  de depresión :
   -Tristeza ,  

   -Llanto  frecuente     y

   -Aumento del apetito

* 3 síntomas de ansiedad :

   -Miedo,

   -Angustia      y

   -Preocupación

* 4 síntomas de estrés :
   -Desinterés en actividades

    que antes disfrutaba, 

   -Problemas de memoria,

   -Confusión    y

   -Actividad excesiva

* Sufrimiento   

* Buscar ayuda psicológica

* Buscar ayuda espiritual
	Bastante
	Diálisis

Medicamentos


	· Información sobre la enfermedad   

· Información sobre el desarrollo de la enfermedad 

· Información sobre  el tratamiento 

· Indicaciones  del  tratamiento 

· Apoyo emocional  

· Atención 

· Orientación 

· Motivación hacia el tratamiento  y  la vida 


	Si                               


	Bastante                                         



	►    C    A     N     C     E    R   ◄

	Preguntas

Sujetos
	Pregunta

Nº  8
	Pregunta

Nº  9
	Pregunta

Nº  10
	Pregunta

Nº  11
	Pregunta

Nº  12
	Pregunta

Nº  13

	1


	· En grupos 

       de apoyo 

· Consultas  Psicológicas

· Charlas 

sobre    la enfermedad 

· Otros : Orientación sobre instituciones que podrían ayudar con el tratamiento de esta enfermedad.


	· Tristeza 

· Enojo 

· Miedo 

· Irritabilidad 

· Inseguridad 

· Dependencia

· Sufrimiento 

· Desmotivación 

· Cambios   de humor

· Llanto  frecuente 

· Desgano

· Cambios en su estilo  de    vida 
· Problemas de alimentación  

· Pesadillas  y Temor
	· Compañía             

· Conversando con él (ella) 

· Sabiéndolo escuchar  

· Dándole afecto                

· Comprendién-dolo (a)           

· Motivándolo
· Consolándolo 

· Atendiéndolo  

· Alimentándolo

· Aseándolo  

· Cuidándolo

      
	· Alegría 

· Entusiasmo  

· Afecto 

· Mas  comunicativo  

· Tranquilidad  

· Seguridad  

· Fe  
	Si

¿Quién?

Mi esposo 


	Bastante                                          

	2


	· En grupos 

        de apoyo

· Grupos  de autoayuda 

· Consultas  Psicológicas
	· Tristeza 

· Angustia 

· Enojo  

· Desesperanza 

· Irritabilidad  

· Dependencia 

· Resentimiento

· Desmotivación

· Cambios   de  humor

· Llanto  frecuente 

· Dificultad para conciliar el  sueño 
· Problemas  de alimentación  

· Temor,  Negación

· Desesperanza
· Ideas  suicidas
	· Compañía             

· Conversando con él (ella) 

· Sabiéndolo escuchar  

· Dándole afecto                

· Comprendién-dolo (a)          

· Motivándolo
· Consolándolo 

· Atendiéndolo  

· Alimentándolo

· Aseándolo  

· Cuidándolo  
	· Mejoría 

· Alegría 

· Entusiasmo 

· Optimismo    

· Motivación    

· Más  comunicativo
	No
	Nada (porque nadie me ayuda)

	CONTINUACION

	3


	· En grupos 

       de apoyo

· Grupos  de autoayuda 

· Voluntariado 

· Consultas  Psicológicas

· Charlas 

sobre  la enfermedad 


	· Enojo 

· Miedo 

· Irritabilidad 

· Dependencia


	· Compañía             

· Conversando con él (ella) 

· Dándole afecto                

· Comprendién-dolo (a)          

· Motivándolo
· Consolándolo 

· Atendiéndolo  

· Alimentándolo

· Aseándolo  

· Cuidándolo  
	· Mejoría 

· Alegría 

· Entusiasmo  

· Tranquilidad  

· Seguridad  
	No
	Nada (porque nadie me ayuda)

	4


	· En grupos 

       de apoyo

· Grupos  de autoayuda 

· Voluntariado 

· Consultas  Psicológicas

· Charlas 

sobre  la enfermedad 


	· Tristeza 

· Angustia 

· Enojo 

· Miedo 

· Irritabilidad 

· Dependencia

· Sufrimiento  

· Cambios 

de humor

· Desgano  
· Problemas de alimentación  

· Confusión 

· Desorientación 

· Pesadillas   

· Temor 


	· Compañía             

· Conversando con él (ella) 

· Sabiéndolo escuchar  

· Dándole afecto                

· Comprendién-dolo (a)           

· Motivándolo
· Consolándolo 

· Atendiéndolo  

· Alimentándolo

· Aseándolo  

· Cuidándolo 
· Otras: Leyéndole cuentos,    y
rezando, orando
	· Mejoría 

· Alegría 

· Entusiasmo 

· Optimismo    

· Motivación   

· Afecto 

· Mas  comunicativo  

· Tranquilidad  

· Seguridad  

· Fe  

· Esperanza
	Si

¿Quién?

Mi suegra y esposo.


	Bastante

	5


	· En grupos 

      de apoyo


	· Tristeza 

· Enojo  

· Irritabilidad 

· Dependencia 

· Cambios    de humor

· Problemas de alimentación  

· Preocupación  

· Problemas  de  Concentración
	· Compañía             

· Conversando con él (ella) 

· Sabiéndolo escuchar  

· Dándole afecto                

· Comprendién-dolo (a)           

· Motivándolo
· Consolándolo 

· Atendiéndolo  

· Alimentándolo

· Aseándolo  

· Cuidándolo
	· Mejoría 

· Alegría 

· Entusiasmo 

· Optimismo    

· Motivación   

· Afecto 

· Mas  comunicativo  

· Tranquilidad  

· Seguridad  

· Fe  

· Esperanza
	Si

¿Quién?

Mi esposa


	Bastante                                          

	6


	· En grupos 

       de apoyo

· Grupos  de autoayuda 

· Voluntariado 

· Consultas  Psicológicas

· Charlas 

sobre  la enfermedad 


	· Tristeza 

· Angustia 

· Enojo 

· Miedo 

· Desesperanza 

· Dependencia

· Sufrimiento 

· Resentimiento 

· Desmotivación 

· Cambios 

de humor
	· Compañía             

· Conversando con él (ella) 

· Sabiéndolo escuchar  

· Dándole afecto                

· Comprendién-dolo (a)           

· Motivándolo
· Consolándolo 

· Atendiéndolo  
	· Mejoría 

· Alegría  

· Tranquilidad  

· Seguridad  

· Fe  

· Esperanza
	No
	Nada (porque nadie me ayuda)

	CONTINUACION

	6
	
	· Aislamiento

· Desgano 

· Dificultad para conciliar  el sueño 
· Problemas de alimentación 

· Renunciar  al tratamiento  
· Pesadillas   

· Temor
	· Alimentándolo

· Aseándolo  

· Cuidándolo

      
	
	
	

	7


	· En grupos 

       de apoyo

· Grupos  de autoayuda 

· Voluntariado 

· Charlas 

sobre  la enfermedad

· Otros:

· Actividades 

· donde distraigan a los niños con sus padres.
	· Tristeza 

· Angustia 

· Enojo 

· Miedo 

· Desesperanza 

· Irritabilidad 

· Inseguridad 

· Dependencia

· Sufrimiento 

· Desmotivación 

· Cambios 

de humor

· Llanto  frecuente 

· Aislamiento

· Desgano

· Cambios en su estilo de vida 

· Dificultad para conciliar el sueño 
· Problemas de alimentación 

· Renunciar  al tratamiento 

· Confusión 

· Desorientación 

· Pesadillas 

· Preocupación  

· Temor 

· Negación.

· Desesperanza
· Ideas suicidas
	· Compañía             

· Conversando con él (ella) 

· Sabiéndolo escuchar  

· Dándole afecto                

· Comprendién-dolo (a)           

· Motivándolo
· Consolándolo 

· Atendiéndolo  

· Alimentándolo

· Aseándolo  

· Cuidándolo


	· Mejoría 

· Alegría 

· Entusiasmo  

· Afecto 

· Mas  comunicativo  

· Tranquilidad  

· Seguridad  

· Fe  

· Esperanza

	No
	Nada (porque nadie me ayuda)

	8


	· En grupos 

de apoyo

· Grupos  de autoayuda 

· Voluntariado 

· Charlas 

sobre  la enfermedad

· Otros:

Dar consejo y consuelo el personal del Hospital


	· Miedo 

· Irritabilidad 

· Inseguridad 

· Dependencia

· Sufrimiento 

· Llanto  frecuente 

· Desgano

· Dificultad 
para conciliar

el sueño  

· Temor 


	· Compañía             

· Conversando con él (ella) 

· Sabiéndolo escuchar  

· Dándole afecto                

· Comprendién-dolo (a)           

· Motivándolo
· Consolándolo 

· Atendiéndolo  

· Alimentándolo

· Aseándolo  

· Cuidándolo
	· Mejoría 

· Alegría 

· Entusiasmo 

· Optimismo    

· Motivación   

· Afecto 

· Mas  comunicativo  

· Tranquilidad  

· Seguridad  

· Fe  

· Esperanza
	Si

¿Quién?

Una amiga


	Bastante                                          

	CONTINUACION

	9
	· Grupos de  autoayuda
	· Enojo,

· Irritabilidad,

· Llanto frecuente

· Aislamiento

· Desgano
	· Compañía             

· Conversando con él (ella) 

· Sabiéndolo escuchar  

· Dándole afecto                

· Comprendién-dolo (a)           

· Motivándolo
· Consolándolo 

· Atendiéndolo  

· Alimentándolo

· Aseándolo  

· Cuidándolo
	· Mejoría 

· Alegría 

· Entusiasmo 

· Optimismo    

· Motivación   

· Afecto 

· Mas  comunicativo  

· Tranquilidad  

· Seguridad  

· Fe  

· Esperanza
	Si

¿Quién?

Mi esposa


	Bastante                                          

	10
	· Grupos de apoyo 

· Grupo de autoayuda

· Consultas psicológicas
	· Tristeza 

· Enojo

· Dependencia

· Sufrimiento

· Cambios  de humor

· Llanto  

· Desgano

· Cambios en el estilo de vida

· Dificultad para conciliar el sueño

· Problemas de alimentación

· Pesadillas 

· Temor
	· Compañía             

· Conversando con él (ella) 

· Sabiéndolo escuchar  

· Dándole afecto                

· Comprendién-dolo (a)           

· Motivándolo
· Consolándolo 

· Atendiéndolo  

· Alimentándolo

· Aseándolo  

· Cuidándolo
	· Mejoría 

· Alegría 

· Entusiasmo 

· Optimismo    

· Motivación   

· Afecto 

· Mas  comunicativo  

· Tranquilidad  

· Seguridad  

· Fe  

· Esperanza
	Si

¿Quién?

Mi mamá 

y  abuelo


	Bastante                                          

	11
	· Grupo   de apoyo

· Grupo  de autoayuda

· Voluntariado 

· Consulta psicológicas 

· Charlas 

sobre     la enfermedad
	· Enojo

· Dependencia

· Sufrimiento 

· Resentimiento

· Desmotivación 

· Problemas de alimentación 

· Renunciar al tratamiento 

· Otros:

Confianza 

Fe en Dios 


	· Compañía             

· Conversando con él (ella) 

· Sabiéndolo escuchar  

· Dándole afecto                

· Comprendién-dolo (a)           

· Motivándolo
· Consolándolo 

· Atendiéndolo  

· Alimentándolo

· Aseándolo  

· Cuidándolo
	· Mejoría 

· Alegría 

· Entusiasmo 

· Optimismo    

· Motivación   

· Afecto 

· Mas  comunicativo  

· Tranquilidad  

· Seguridad  

· Fe  

· Esperanza
	No
	Nada (porque nadie me ayuda)

	12
	En ninguna
	· Tristeza 

· Enojo 

· Miedo
	· Compañía             

· Conversando con él (ella) 

· Sabiéndolo escuchar  

· Dándole afecto                

· Comprendién-dolo (a)           

· Motivándolo
· Consolándolo 

· Atendiéndolo  

· Alimentándolo

· Aseándolo  
	· Mejoría 

· Alegría 

· Entusiasmo 

· Optimismo    

· Motivación   

· Afecto 

· Mas  comunicativo  

· Tranquilidad  

· Seguridad  

· Fe  

· Esperanza
	Si

¿Quién?

el papá


	Bastante                                          

	CONTINUACION



	13
	· Grupo  de apoyo 

· Grupo  de autoayuda 


	· Tristeza

· Enojo

· Irritabilidad

· Dependencia

· Sufrimiento

· Resentimiento 

· Cambios de humor 

· Llanto frecuente

· Aislamiento

· Dificultad para conciliar el sueño

· Problemas de alimentación

· Temor
	· Compañía             

· Conversando con él (ella) 

· Sabiéndolo escuchar  

· Dándole afecto                

· Comprendién-dolo (a)           

· Motivándolo
· Consolándolo 

· Atendiéndolo  

· Alimentándolo

· Aseándolo  

· Cuidándolo

	· Mejoría 

· Alegría 

· Entusiasmo 

· Optimismo    

· Motivación   

· Afecto 

· Mas  comunicativo  

· Tranquilidad  

· Seguridad  

· Fe  

· Esperanza
	Si

¿Quién?

Mi mamá 


	Bastante                                          

	14
	· Charlas  sobre  la  enfermedad 
	· Tristeza

· Angustia

· Enojo

· Irritabilidad

· Dependencia

· Sufrimiento

· Resentimiento

· Desmotivación 

· Cambios de humor 

· Desgano

· Dificultad para conciliar el sueño Problemas d e alimentación

· Renunciar al tratamiento

· Temor 

· Problema de concentración


	· Compañía             

· Conversando con él (ella) 

· Sabiéndolo escuchar  

· Dándole afecto                

· Comprendién-dolo (a)           

· Motivándolo
· Consolándolo 

· Atendiéndolo  

· Alimentándolo

· Aseándolo  

· Cuidándolo
	· Mejoría 

· Alegría 

· Entusiasmo 

· Optimismo    

· Motivación   

· Afecto 

· Mas  comunicativo  

· Tranquilidad  

· Seguridad  

· Fe  

· Esperanza
	No
	Nada (porque nadie me ayuda)

	15
	· Grupo de  autoayuda
	· Angustia

· Enojo

· Irritabilidad

· Sufrimiento 

· Resentimiento

· Desmotivación Cambios   de humor 

· Llanto  frecuente 

· Aislamiento 

· Desgano

· Cambio en su estilo  de vida 

· Dificultad para conciliar el sueño

· Renunciar   al tratamiento 

· Pesadillas 


	· Compañía             

· Conversando con él (ella) 

· Sabiéndolo escuchar  

· Dándole afecto                

· Comprendién-dolo (a)           

· Motivándolo
· Consolándolo 

· Atendiéndolo  

· Alimentándolo

· Aseándolo  

· Cuidándolo
	· Mejoría 

· Alegría 

· Entusiasmo 

· Optimismo    

· Motivación   

· Afecto 

· Más  comunicativo  

· Tranquilidad  

· Seguridad  

· Fe  

· Esperanza
	Si

¿Quién?

Abuela 


	Bastante                                          

	CONTINUACION



	16
	· Grupos  de apoyo

· Grupo  de autoayuda 

· Voluntariado

· Consulta psicológica

· Charlas

sobre la enfermedad


	· Tristeza

· Angustia

· Enojo

· Miedo 

· Irritabilidad Sufrimiento 

· Cambios de humor

· Llanto  frecuente

· Cambios en su estilo de vida

· Dificultad para conciliar el sueño

· Problemas  de  alimentación

· Renunciar al tratamiento 

· Preocupación 

· Temor 

· Negación 


	· Compañía             

· Conversando con él (ella) 

· Sabiéndolo escuchar  

· Dándole afecto                

· Comprendién-dolo (a)           

· Motivándolo
· Consolándolo 

· Atendiéndolo  

· Alimentándolo

· Aseándolo  

· Cuidándolo
	· Mejoría 

· Alegría 

· Entusiasmo 

· Optimismo    

· Motivación   

· Afecto 

· Más  comunicativo  

· Tranquilidad  

· Seguridad  

· Fe  

· Esperanza
	Si

¿Quién?

Padrastro  y  abuela


	Bastante                                          

	17
	· Grupos  de apoyo

· Grupo  de autoayuda 

· Voluntariado

· Consulta psicológica

· Charlas

sobre la enfermedad


	· Enojo

· Irritabilidad

· Sufrimiento  

· Cambios de humor

· Desgano

· Problemas de alimentación 


	· Compañía             

· Conversando con él (ella) 

· Sabiéndolo escuchar  

· Dándole afecto                

· Comprendién-dolo (a)           

· Motivándolo
· Consolándolo 

· Atendiéndolo  

· Alimentándolo

· Aseándolo  

· Cuidándolo

	· Mejoría 

· Alegría 

· Entusiasmo 

· Optimismo    

· Motivación   

· Afecto 

· Más  comunicativo  

· Tranquilidad  

· Seguridad  

· Fe  

· Esperanza
	Si

¿Quién?

Abuela


	Bastante                                          

	18
	· Grupos  de apoyo

· Grupo  de autoayuda 

· Voluntariado

· Consulta psicológica

· Charlas

sobre la enfermedad


	· Enojo  

· Dependencia

· Cambios    de   humor 


	· Compañía             

· Conversando con él (ella) 

· Sabiéndolo escuchar  

· Dándole afecto                

· Comprendién-dolo (a)           

· Motivándolo
· Consolándolo 

· Atendiéndolo  

· Alimentándolo

· Aseándolo  

· Cuidándolo

	· Mejoría 

· Alegría 

· Entusiasmo 

· Optimismo    

· Motivación   

· Afecto 

· Más  comunicativo  

· Tranquilidad  

· Seguridad  

· Fe  

· Esperanza
	Si

¿Quién?

Abuelos


	Bastante                                          

	CONTINUACION

	19
	· Grupos  de apoyo

· Grupo  de autoayuda 

· Voluntariado

· Consulta psicológica

· Charlas

sobre la enfermedad


	· Tristeza

· Miedo

· Dependencia

· Llanto frecuente

· Pesadillas

· Preocupación
	· Compañía             

· Conversando con él (ella) 

· Sabiéndolo escuchar  

· Dándole afecto                

· Comprendién-dolo (a)           

· Motivándolo
· Consolándolo 

· Atendiéndolo  

· Alimentándolo

· Aseándolo  

· Cuidándolo

	· Mejoría 

· Alegría 

· Entusiasmo 

· Optimismo    

· Motivación   

· Afecto 

· Más  comunicativo  

· Tranquilidad  

· Seguridad  

· Fe  

· Esperanza
	No
	Nada (porque nadie me ayuda)

	20


	· Grupos  de apoyo

· Grupo  de autoayuda 

· Consulta psicológica

· Charlas

sobre la enfermedad


	· Tristeza

· Enojo

· Miedo

· Desesperanza

· Irritabilidad

· Dependencia

· Llanto frecuente

· Negación
	· Compañía             

· Conversando con él (ella) 

· Sabiéndolo escuchar  

· Dándole afecto                

· Comprendién-dolo (a)           

· Motivándolo
· Consolándolo 

· Atendiéndolo  

· Alimentándolo

· Aseándolo  

· Cuidándolo

	· Mejoría 

· Alegría 

· Entusiasmo 

· Optimismo       

· Afecto 

· Más  comunicativo  

· Tranquilidad  

· Seguridad  

· Esperanza
	No
	Nada (porque nadie me ayuda)


	►    I   N   S   U   F   I   C   I   E   N   C   I   A        R   E   N   A   L   ◄

	Preguntas

Sujetos
	Pregunta

Nº  8
	Pregunta

Nº  9
	Pregunta

Nº  10
	Pregunta

Nº  11
	Pregunta

Nº  12
	Pregunta

Nº  13

	21
	· Grupos de
autoayuda
	· Tristeza

· Enojo

· Miedo

· Desesperanza

· Irritabilidad

· Inseguridad

· Dependencia

· Sufrimiento 

· Resentimiento 

· Desmotivación 

· Cambios de humor 
	· Compañía             

· Conversando con él(ella) 

· Sabiéndolo escuchar  

· Dándole afecto                

· Comprendién-dolo           

· Motivándolo
· Consolándolo 

· Atendiéndolo  

· Alimentándolo  
	· Mejoría 

· Alegría 

· Entusiasmo 

· Optimismo    

· Motivación   

· Afecto 

· Más  comunicativo  

· Tranquilidad  

· Seguridad  

· Fe  

· Esperanza

	No
	Nada (porque nadie me ayuda)

	CONTINUACION

	21
	
	· Llanto frecuente

· Aislamiento 

· Cambios en el estilo de vida 

· Problemas de alimentación 

· Renunciar al tratamiento 

· Confusión 

· Pesadillas 

· Preocupación 

· Temor

· Desesperanza
	· Aseándolo   

· Cuidándolo  


	
	
	

	22


	· En grupos 

de apoyo

· Grupos   de autoayuda 

· Consultas  Psicológicas
	· Tristeza

· Angustia

· Enojo

· Miedo

· Desesperanza

· Irritabilidad

· Inseguridad

· Dependencia

· Sufrimiento 

· Resentimiento 

· Desmotivación 

· Cambios de humor 

· Llanto frecuente

· Aislamiento 

· Desgano 

· Cambios en el estilo de vida

· Dificultad para conciliar el sueño 

· Problemas de alimentación  
	· Compañía             

· Conversando con él(ella) 

· Sabiéndolo escuchar  

· Dándole afecto                

· Comprendién-dolo           

· Motivándolo
· Consolándolo 

· Atendiéndolo  

· Alimentándolo

· Aseándolo  

Cuidándolo  
	· Mejoría 

· Alegría 

· Entusiasmo 

· Optimismo    

· Motivación   

· Más  comunicativo   

· Fe  

· Esperanza
	No
	Nada (porque nadie me ayuda)

	22
	
	· Renunciar al tratamiento

· Confusión

· Desorientación

· Pesadillas 

· Preocupación 

· Temor

· Desesperanza

· Negación 

· Problemas de

· concentración

· Problemas  de
memoria
	
	
	
	

	23


	· En grupos 

de apoyo

· Grupos   de autoayuda 

· Consultas  Psicológicas
	· Tristeza 

· Angustia 

· Enojo 

· Miedo 

· Desesperanza 

· Irritabilidad 
· Inseguridad 
	· Compañía             

· Sabiéndolo escuchar  

· Dándole afecto                

· Comprendién-dolo           
	· Mejoría  

· Motivación    

· Tranquilidad  
	Si

¿Quién?

Mamá

 y  tías
	Bastante

	CONTINUACION



	23
	
	· Dependencia

· Sufrimiento 

· Resentimiento 

· Desmotivación 

· Cambios    de humor

· Llanto  frecuente 

· Aislamiento

· Desgano

· Cambios en su estilo de vida 

· Dificultad para conciliar el sueño 
· Problemas de alimentación 

· Renunciar  al tratamiento 

· Confusión 

· Desorientación 

·  Temor


	· Motivándolo
· Consolándolo 

· Atendiéndolo  

· Alimentándolo

· Aseándolo  

· Cuidándolo  

      
	
	
	

	24


	· En grupos 

de apoyo

· Grupos   de autoayuda 

· Consultas  Psicológicas

· Charlas 

· sobre  la enfermedad
	· Inseguridad 

· Dependencia

· Sufrimiento 

· Resentimiento 

· Desmotivación 

· Cambios    de humor

· Llanto  frecuente

· Aislamiento

· Desgano

· Cambios en su estilo de vida 

· Dificultad para conciliar el sueño 
· Problemas de alimentación 

· Renunciar  al tratamiento 

· Confusión 

· Desorientación 

· Pesadillas 

· Preocupación  

· Temor 

· Negación.

· Desesperanza

· Problemas  de  Concentración  

· Problemas  de  memoria


	· Compañía             

· Conversando con él(ella) 

· Sabiéndolo escuchar  

· Dándole afecto  
· Comprendién-dolo           

· Motivándolo
· Consolándolo 

· Atendiéndolo  

· Alimentándolo

· Aseándolo 

· Cuidándolo  

              
	· Mejoría 

· Alegría 

· Entusiasmo 

· Optimismo    

· Motivación   

· Afecto 
· Más  comunicativo  

· Tranquilidad  

· Seguridad  

· Fe  

· Esperanza


	No


	Nada (porque nadie me ayuda)



	CONTINUACION

	25
	· En grupos 

de apoyo

· Charlas 

sobre  la enfermedad 


	· Tristeza 

· Enojo 

· Miedo 

· Irritabilidad 

· Dependencia

· Sufrimiento 

· Resentimiento 

· Desmotivación 

· Cambios    de humor

· Desgano

· Cambios en su estilo de vida 
· Problemas de alimentación 

· Preocupación  

· Temor.
	· Compañía             

· Conversando con él(ella) 

· Sabiéndolo escuchar  

· Dándole afecto                

· Comprendién-dolo           

· Motivándolo
· Consolándolo 

· Atendiéndolo  

· Alimentándolo

· Aseándolo  

· Cuidándolo  

      
	· Mejoría 

· Alegría 

· Entusiasmo 

· Optimismo    

· Motivación   

· Afecto 

· Más  comunicativo  

· Tranquilidad  

· Seguridad  

· Fe  

· Esperanza
	Si

¿Quién?

Padre del  niño
	Bastante

	26


	· Grupos   de autoayuda 

· Consultas  Psicológicas

· Charlas 

sobre  la   enfermedad
	· Tristeza 

· Enojo 

· Desesperanza 

· Irritabilidad 

· Llanto  frecuente 

· Desgano

· Cambios en su estilo de vida 
· Problemas de alimentación 

· Confusión 

· Desorientación  
	· Compañía             

· Conversando con él(ella) 

· Sabiéndolo escuchar  

· Dándole afecto                

· Comprendién-dolo           

· Motivándolo
· Consolándolo 

· Atendiéndolo  

· Alimentándolo

· Aseándolo  

· Cuidándolo   
	· Mejoría 

· Alegría 

· Entusiasmo 

· Optimismo    

· Motivación   

· Afecto 

· Más  comunicativo  

· Tranquilidad  

· Seguridad  

· Fe  

· Esperanza
	Si 

¿Quién?

Mi cuñada   
	Poco

	27
	· Grupos de autoayuda
	· Tristeza 

· Angustia 

· Enojo 

· Miedo 

· Desesperanza 

· Irritabilidad 

· Inseguridad 

· Dependencia

· Sufrimiento 

· Resentimiento 

· Cambios    de humor

· Llanto  frecuente 

· Aislamiento

· Cambios en su estilo de vida 
· Problemas de alimentación 

· Temor 

· Problemas  de  Concentración  

· Problemas  de  memoria
	· Compañía             

· Conversando con él(ella) 

· Sabiéndolo escuchar  

· Dándole afecto                

· Comprendién-dolo           

· Motivándolo

· Atendiéndolo  

· Alimentándolo

· Aseándolo  

· Cuidándolo  

      
	· Mejoría 

· Alegría 

· Entusiasmo 

· Optimismo    

· Motivación   

· Afecto 

· Más  comunicativo  

· Tranquilidad  

· Seguridad  

· Fe  

· Esperanza
	No


	Nada (porque nadie me ayuda)

	CONTINUACION

	28


	· Charlas 

sobre  la   enfermedad


	· Tristeza

· Angustia

· Miedo

· Irritabilidad 

· Sufrimiento

· Resentimiento 

· Desmotivación

· Cambios de humor

· Aislamiento

· Desgano
· Dificultad para conciliar el sueño

· Problemas de

· alimentación 

· Pesadillas

· Temor

· Desesperanza

	· Compañía             

· Conversando con él(ella) 

· Sabiéndolo escuchar  

· Dándole afecto                

· Comprendién-dolo           

· Motivándolo
· Consolándolo 

· Atendiéndolo  
· Alimentándolo

· Aseándolo  

· Cuidándolo
	· Mejoría 

· Alegría 

· Entusiasmo 

· Optimismo    

· Motivación   

· Afecto 

· Más  comunicativo  

· Tranquilidad  

· Seguridad  

· Fe  

	Si

¿Quién?

Abuela


	Bastante

	29
	· En grupos 

de apoyo

· Grupos 

de autoayuda 

· Voluntariado 

· Charlas 

sobre  la enfermedad 


	· Enojo  

· Irritabilidad 

· Dependencia

· Sufrimiento  

· Cambios   de humor

· Temor
	· Compañía             

· Conversando con él(ella) 

· Dándole afecto                

· Comprendién-dolo           

· Motivándolo
· Consolándolo 

· Atendiéndolo  

· Alimentándolo

· Aseándolo  

· Cuidándolo 
	· Mejoría 

· Alegría 

· Entusiasmo 

· Optimismo    

· Motivación   

· Afecto 

· Mas  comunicativo  

· Tranquilidad  

· Seguridad  

· Fe  

· Esperanza

	No
	Nada (porque nadie me ayuda)

	30
	· En grupos 

de apoyo

· Grupos 

de autoayuda 

· Voluntariado 

· Consultas  Psicológicas

· Charlas 

sobre  la enfermedad
	· Angustia 

· Enojo  

· Irritabilidad 

· Dependencia

· Sufrimiento  

· Cambios    de humor

· Desgano

· Cambios en su estilo de vida  
· Problemas de alimentación  

· Pesadillas 

· Preocupación  

· Problemas  de  Concentración  

· Problemas  de  memoria

	· Compañía             

· Conversando con él(ella) 

· Sabiéndolo escuchar  

· Dándole afecto                

· Comprendién-dolo           

· Motivándolo
· Consolándolo 

· Atendiéndolo  

· Alimentándolo

· Aseándolo  

· Cuidándolo  


	· Mejoría 

· Alegría 

· Entusiasmo 

· Optimismo    

· Motivación   

· Afecto 

· Mas  comunicativo  

· Tranquilidad  

· Seguridad  

· Fe  

· Esperanza
	No
	Nada (porque nadie me ayuda)

	CONTINUACION

	31
	· En grupos de apoyo

· Grupos de autoayuda 

· Voluntariado 

· Consultas  Psicológicas

· Charlas 

sobre la enfermedad 


	· Tristeza 

· Angustia 

· Enojo  

· Dependencia

· Resentimiento 

· Cambios    de humor

· Llanto  frecuente 

· Pesadillas
	· Compañía             

· Conversando con él(ella) 

· Sabiéndolo escuchar  

· Dándole afecto                

· Comprendién-dolo           

· Motivándolo
· Consolándolo 

· Atendiéndolo  

· Alimentándolo

· Aseándolo  

· Cuidándolo  
	· Mejoría 

· Alegría 

· Entusiasmo 

· Optimismo    

· Motivación   

· Afecto 

· Mas  comunicativo  

· Tranquilidad  

· Seguridad  

· Fe  

· Esperanza
	Si

¿Quién?

Mi hermana y esposa 
	Bastante                                          

	32
	· En grupos 

de apoyo

· Grupos 

de autoayuda 

· Voluntariado 

· Consultas  Psicológicas

· Charlas 

       sobre    la     

   enfermedad

       (estas  ya se  

       las  dan)


	· Tristeza 

· Enojo 

· Miedo 

· Desesperanza 

· Irritabilidad 

· Dependencia

· Sufrimiento 

· Resentimiento 

· Cambios    de humor

· Cambios en su estilo de vida 

· Dificultad para conciliar el sueño 
· Problemas de alimentación 

· Renunciar  al tratamiento 

· Desorientación 

· Pesadillas 
· Temor 

· Problemas  de  Concentración  

· Otro:  Es   muy valiente, aunque le duela, él se aguanta.
	· Compañía             

· Conversando con él(ella) 

· Sabiéndolo escuchar  

· Dándole afecto                

· Comprendién-dolo           

· Motivándolo
· Consolándolo 

· Atendiéndolo  

· Alimentándolo

· Aseándolo  

· Cuidándolo  

      
	· Mejoría 

· Alegría 

· Entusiasmo 

· Optimismo    

· Motivación   

· Afecto 

· Mas  comunicativo  

· Tranquilidad  

· Seguridad  

· Fe  

· Esperanza
	Si

¿Quién?

Mi  esposo y   mi mamá) 
	Bastante                                          

	33
	· En grupos 

de apoyo

· Voluntariado 

· Consultas  Psicológicas

· Charlas 

sobre  la enfermedad 


	· Tristeza 

· Angustia 

· Enojo 

· Miedo 

· Irritabilidad 

· Inseguridad 

· Sufrimiento  

· Cambios    de humor

· Llanto  frecuente 

· Aislamiento

· Desgano

· Dificultad para conciliar el sueño 
· Problemas de alimentación 

· Negación
	· Compañía             

· Conversando con él(ella) 

· Dándole afecto                

· Comprendién-dolo           

· Motivándolo
· Consolándolo 

· Atendiéndolo  

· Alimentándolo

· Aseándolo  

· Cuidándolo  

      
	· Mejoría 

· Alegría 

· Entusiasmo  

· Afecto 

· Tranquilidad  

· Seguridad  

· Fe  

· Esperanza
	No
	Nada (porque nadie me ayuda)

	CONTINUACION

	34
	· En grupos 

de apoyo

· Grupos 

de autoayuda 

· Consultas  Psicológicas

· Charlas 

       sobre    la     

   enfermedad
	· Tristeza 

· Angustia 

· Enojo 

· Miedo 

· Desesperanza 

· Irritabilidad 

· Inseguridad 

· Dependencia

· Sufrimiento 

· Resentimiento 

· Desmotivación 

· Cambios    de humor

· Llanto  frecuente 

· Aislamiento

· Desgano

· Cambios en su estilo   de   vida 

· Renunciar  al tratamiento 

· Confusión 

· Desorientación 

· Preocupación  

· Temor 

· Negación.

· Desesperanza

	· Compañía             

· Conversando con él(ella) 

· Sabiéndolo escuchar  

· Dándole afecto                

· Comprendién-dolo           

· Motivándolo
· Consolándolo 

· Atendiéndolo  

· Alimentándolo

· Aseándolo  

· Cuidándolo  

      
	· Mejoría 

· Alegría 

· Entusiasmo 

· Optimismo    

· Motivación   

· Afecto 

· Mas  comunicativo  

· Tranquilidad  

· Seguridad  

· Fe  

· Esperanza
	Si

¿Quién?

Mi  esposo) 
	Bastante                                          

	35
	En ninguna


	· Enojo  

· Cambios    de humor 
· Problemas de alimentación 

· Temor 

 
	· Compañía             

· Conversando con él(ella) 

· Sabiéndolo escuchar  

· Dándole afecto                

· Comprendién-dolo           

· Motivándolo
· Consolándolo 

· Atendiéndolo  

· Alimentándolo

· Aseándolo  

· Cuidándolo  


	· Mejoría 

· Alegría 

· Entusiasmo  

· Mas  comunicativo  

· Seguridad  

· Fe  
	Si

¿Quién?

Mi  hermana  y mis padres) 
	Bastante                                          


	►    C    A     N     C     E    R   ◄

	   Preguntas

Sujetos
	Pregunta

Nº  14
	Pregunta

Nº  15
	Pregunta

Nº  16
	Pregunta

Nº  17
	Pregunta

Nº  18
	Pregunta

Nº  19
	Pregunta

Nº  20

	1
	Apoyo emocional 

(de los hermanos de

 la iglesia que vienen a visitar a la niña)
	Si


	· Angustia 

· Negación  

· Incertidumbre 

· Temor 

· Irritabilidad

· Tristeza

· Enojo 

· Cansancio  

· Estrés 

· Dificultad   para tomar  decisiones

	· Perseverancia

· Optimismo

· Constancia


	No
	Si


	Bastante



	2


	Ayuda económica 


	Si


	· Negación  

· Incertidumbre 

· Temor 

· Irritabilidad

· Tristeza

· Enojo 

· Cansancio  

· Desgano 

· Aislamiento  

· Actividad excesiva  

· Confusión 

· Desorientación

· Falta  de concentración 

· Problemas  de memoria  

	· Optimismo


	No
	Si


	Bastante



	3


	Apoyo emocional

 (de la  Iglesia)

	Si


	· Angustia  

· Temor 

· Inseguridad

· Tristeza.

· Cansancio  

· Desgano  

· Actividad excesiva  

· Falta de atención

	· Perseverancia

· Optimismo

· Constancia

· Luchador


	No
	Si


	Bastante



	4


	Apoyo emocional 

(de los amigos y la  Iglesia)

	Si
	· Angustia 

· Incertidumbre 

· Temor 

· Tristeza

· Enojo 

· Confusión 

· Desorientación

· Falta     de concentración

	· Perseverancia

· Optimismo

· Constancia

· Emprendedor

· Luchador


	No
	Si


	Bastante



	CONTINUACION

	5


	Ninguno
	No me he sentido afectado
	Ninguna  reacción.
	· Perseverancia

· Optimismo

· Constancia


	Si
	No
	Nada (porque no ha recibido apoyo espiritual)

	6


	Ninguno
	Si
	· Angustia 

· Incertidumbre 

· Irritabilidad

· Inseguridad

· Tristeza

· Enojo 

· Cansancio  

· Desgano  

· Actividad excesiva 

· Confusión 

· Desorientación 

· Falta de atención


· Falta  de concentración 

· Problemas  de memoria  

· Dificultad   para tomar  decisiones
	· Luchador


	No
	No
	Nada

(porque no ha recibido apoyo espiritual)



	7


	· Ayuda económica (de una amiga de mi  papá) 

· Apoyo emocional ( de   la

Psicóloga del Hospital y de  los hermanos de la Iglesia) 


	Si
	· Angustia 

· Incertidumbre 

· Temor 

· Irritabilidad

· Inseguridad

· Tristeza

· Enojo 

· Dificultad   para    establecer

adecuadas R.I.

· Cansancio  

· Desgano 

· Aislamiento  

· Confusión 

· Desorientación 

· Falta de atención


· Falta  de concentración 

· Problemas  de memoria  

· Ineficiente solución  de problemas  
	· Tenacidad

· Perseverancia

· Optimismo

· Constancia


	No
	Si


	Bastante



	8


	· Ayuda para cuidar     a 

mi       hijo 

(de mi amiga) 
· Apoyo emocional (amigos de  la iglesia)
	No me he sentido afectado
	Ninguna  reacción.
	· Perseverancia

· Optimismo

· Constancia

· Luchador


	No
	Si


	Bastante



	CONTINUACION



	9
	· Ayuda para cuidar     a 

      mi       hijo
	Si
	· Angustia incertidumbre

· Temor irritabilidad

· Inseguridad

· Actividad excesiva

· Tenacidad


	· Perseverancia 

· Optimismo Constancia

· Emprendedora 

· Luchadora


	No
	Si


	Bastante



	10
	Ninguno
	Si
	· Angustia

· Incertidumbre

· Inseguridad

· Tristeza

· Cansancio 

· Desgano 

· Tensión

· Confusión Desorientación

· Falta de atención

· Falta de concentración 

· Problemas de memoria

· Ineficiente solución de  problemas

· Dificultad  para tomar decisiones 


	· Tenacidad 

· Perseverancia 

· Optimismo

· Constancia

· Emprendedora 

· Y luchadora


	No
	Si


	Bastante



	11
	·  Apoyo emocional 
	Si


	· Angustia

· Tristeza 

· Cansancio

· Tensión

· Actividad excesiva 

· Estrés 


	· Tenacidad 

· Perseverancia 

· Optimismo 

· Constancia

· Emprendedora 

· Y luchadora


	Si
	Si
	Bastante

	12
	· Apoyo emocional 
	Si
	· Angustia 

· Incertidumbre 

· Temor 

· Irritabilidad 

· Inseguridad

· Tristeza 

· Enojo

· Actividad excesiva

· Estrés

· Falta de concentración 


	· Tenacidad 

· Perseverancia 

· Optimismo

· Constancia

· Emprendedora 

· Y luchadora


	No
	Si
	Bastante

	13


	· Ayuda  económica

· Apoyo  emocional 
	Si
	· Angustia 

· Negación  

· Incertidumbre 

· Temor 

· Irritabilidad

· Inseguridad

· Tristeza

· Enojo 

· Dificultad   para    establecer

adecuadas R.I.
	· Tenacidad 

· Perseverancia 

· Optimismo

· Constancia

· Emprendedora

· Y luchadora
	No
	Si
	Bastante



	CONTINUACION

	13
	
	
	· Cansancio  

· Desgano 

· Tensión 

· Aislamiento  

· Actividad excesiva 

· Estrés 

· Confusión 

· Desorientación 

· Falta de atención


· Falta  de concentración 

· Problemas  de memoria  

· Ineficiente solución  de problemas  

· Dificultad   para tomar  decisiones


	
	
	
	

	14
	Ninguno
	Si
	· Angustia 

· Negación

· Temor 

· Enojo

· Cansancio 

· Desgano

· Actividad excesiva

· Estrés

· Desorientación 

· Falta de atención 

· Falta de concentración  

	· Tenacidad 

· Perseverancia 

· Optimismo

· Constancia

· Emprendedora

· Y luchadora
	Si
	Si
	Bastante



	15
	· Ayuda para cuidar  a  mi hijo

· Apoyo  emocional 
	Si
	· Angustia 

· Negación  

· Incertidumbre 

· Temor 

· Irritabilidad

· Tristeza

· Enojo 

· Cansancio  

· Desgano 

· Tensión 

· Aislamiento  

· Aumento  de conflictos laborales 

· Estrés 

· Falta de atención


· Falta  de concentración 

· Ineficiente solución  de problemas  

· Dificultad   para tomar  decisiones

	· Perseverancia 

· Optimismo

· Constancia

· Emprendedora

· Y luchadora
	Si
	Si
	Bastante



	CONTINUACION

	16
	Ninguno
	Si


	· Incertidumbre

· Tristeza  

· Enojo

· Cansancio 

· Desgano 

· Tensión


	· Tenacidad 

· Perseverancia 

· Optimismo

· Constancia

· Emprendedora

· Y luchadora
	No
	Si
	Bastante



	17
	· Ayuda económica 

· Apoyo  emocional 


	Si


	· Angustia 

· Irritabilidad

· Inseguridad
	· Tenacidad 

· Perseverancia 

· Optimismo

· Constancia

· Emprendedora

· Y luchadora

	No
	Si
	Bastante



	18
	· Ayuda económica 

· Apoyo  emocional 


	Si


	· Angustia 

· Irritabilidad

· Inseguridad
	· Tenacidad 

· Perseverancia 

· Optimismo

· Constancia

· Emprendedora

· Y luchadora

	No
	No
	Nada

(porque

 no ha recibido apoyo espiritual)



	19
	· Apoyo  emocional

       (de   los     

      compañeros

      de  trabajo) 
	Si
	· Angustia

· Temor

· Tristeza

· Estrés

· Falta     de concentración


	· Perseverancia 

· Optimismo

· Constancia

· Emprendedora

· Y luchadora
	No
	Si
	Bastante



	20


	· Ayuda económica

· Apoyo  emocional
	Si
	· Angustia

· Incertidumbre

· Temor

· Tristeza

· Desgano

· Actividad excesiva

· Desorientación

· Falta de atención


· Falta      de concentración 

· Problemas  de memoria  


	· Perseverancia 

· Optimismo

· Constancia

· Emprendedora

· Y luchadora

	No
	Si
	Bastante




	►    I   N   S   U   F   I   C   I   E   N   C   I   A        R   E   N   A   L   ◄

	   Preguntas

Sujetos
	Pregunta

Nº  14
	Pregunta

Nº  15
	Pregunta

Nº  16
	Pregunta

Nº  17
	Pregunta

Nº  18
	Pregunta

Nº  19
	Pregunta

Nº  20

	21
	Ninguno
	Si


	· Angustia

· Incertidumbre

· Irritabilidad

· Inseguridad

· Tristeza

· Cansancio

· Desgano

· Tensión 

· Actividad excesiva

· Estrés

· Confusión

· Desorientación

· Falta de atención

· Falta de concentración 

· Problemas  de  memoria

· Ineficiente solución de problemas

· Dificultad par a tomar decisiones 


	· Tenacidad 

· Perseverancia 

· Optimismo Constancia

· Emprendedor 

· Y luchadora
	No
	No
	Nada

(porque no ha recibido apoyo espiritual)



	22
	Ninguno
	Si


	· Angustia 

· Negación  

· Incertidumbre 

· Temor 

· Irritabilidad

· Inseguridad

· Tristeza

· Enojo 

· Dificultad   para    establecer

adecuadas R.I.

· Cansancio  

· Desgano 

· Aislamiento  

· Actividad excesiva 

· Aumento  de conflictos laborales 

· Estrés 

· Confusión 

· Desorientación 

· Falta de atención


· Falta  de concentración 

· Problemas  de memoria  

· Ineficiente solución  de problemas  

· Dificultad   para tomar  decisiones

	· Tenacidad

· Perseverancia

· Optimismo

· Constancia

· Emprendedor

· Luchador


	No
	No


	Nada

(porque no ha recibido apoyo espiritual)



	CONTINUACION

	23
	Ninguno
	Si


	· Angustia 

· Negación  

· Incertidumbre 

· Temor 

· Irritabilidad

· Inseguridad

· Tristeza

· Enojo 

· Dificultad   para    establecer

adecuadas R.I.

· Cansancio  

· Desgano 

· Tensión 

· Aislamiento  

· Actividad excesiva 

· Estrés 

· Problemas  de memoria  

· Ineficiente solución  de problemas  

· Dificultad   para tomar  decisiones

	· Tenacidad

· Perseverancia

· Optimismo

· Constancia

· Emprendedor

· Luchador


	No
	No


	Nada

(porque no ha recibido apoyo espiritual)



	24


	Ninguno
	Si


	· Angustia 

· Negación  

· Incertidumbre 

· Temor 

· Irritabilidad

· Inseguridad

· Tristeza

· Enojo 

· Dificultad   para    establecer

adecuadas R.I.

· Cansancio  

· Desgano 

· Tensión 

· Aislamiento  

· Actividad excesiva 

· Aumento  de conflictos laborales 

· Estrés 

· Confusión 

· Desorientación 

· Falta de atención


· Falta  de concentración 

· Problemas  de memoria  

· Ineficiente solución  de problemas  

· Dificultad   para tomar  decisiones

	· Tenacidad

· Perseverancia

· Optimismo

· Constancia

· Emprendedor

· Luchador


	Si
	No


	Nada



	CONTINUACION

	25
	Ninguno
	Si


	· Angustia 

· Incertidumbre 

· Temor 

· Irritabilidad

· Inseguridad

· Tristeza

· Enojo 

· Cansancio  

· Desgano 

· Tensión  

· Estrés 

· Confusión 

· Ineficiente solución  de problemas  

· Dificultad   para tomar  decisiones

	· Tenacidad

· Perseverancia

· Optimismo

· Constancia

· Emprendedor

· Luchador


	No
	Si


	Bastante



	26
	· Ayuda para cuidar    a 

mi    hijo

· Apoyo  emocional 
	Si
	· Angustia

· Negación

· Incertidumbre

· Temor 

· Inseguridad 

· Tristeza

· Cansancio

· Tensión 

· Confusión

· Desorientación


	· Perseverancia 

· Optimismo Constancia


	No
	Si
	Bastante

	27
	Ninguno
	Si
	· Angustia

· Temor

· Irritabilidad

· Tristeza 

· Dificultad para establecer 

adecuadas R. I. 

· Cansancio

· Desgano


	· Perseverancia 

· Optimismo Constancia

· Emprendedor 

· Y luchadora
	No
	No


	Nada

(porque no ha recibido apoyo espiritual)



	28
	· Ayuda económica

· Apoyo  emocional 
	Si
	· Angustia

· Negación

· Temor

· Irritabilidad

· Tristeza

· Dificultad  para establecer adecuadas  R.I.

· Cansancio

· Desgano

· Estrés

· Confusión

· Desorientación 

· Falta de atención

· Falta        de concentración
	· Tenacidad 

· Perseverancia 

· Optimismo

· Constancia

· Emprendedor

· Y luchador
	Si
	No


	Nada

(porque no ha recibido apoyo espiritual)



	CONTINUACION

	29
	Apoyo emocional

(de parte de la Iglesia)
	Si


	· Angustia 

· Negación  

· Temor 

· Inseguridad

· Tristeza


· Falta  de concentración 

· Problemas  de memoria  

	· Tenacidad

· Perseverancia

· Optimismo

· Constancia

· Emprendedor

· Luchador


	No
	Si


	Bastante



	30
	Ninguno
	Si


	· Angustia 

· Incertidumbre 

· Temor 

· Tristeza

· Cansancio  

· Desgano 

· Actividad excesiva 

· Confusión 

· Desorientación

· Falta    de concentración 

· Problemas  de memoria  
	· Luchador


	No
	Si


	Bastante



	31
	Ninguno
	Si


	· Angustia 

· Temor 

· Irritabilidad

· Inseguridad

· Tristeza

· Enojo 

· Ineficiente solución  de problemas  

· Dificultad   para tomar  decisiones

	· Tenacidad

· Perseverancia

· Optimismo

· Constancia

· Emprendedor

· Luchador


	Si


	Si


	Bastante



	32
	Ninguno
	Si
	· Angustia 

· Negación  

· Incertidumbre 

· Temor 

· Irritabilidad

· Inseguridad

· Tristeza

· Enojo 

· Cansancio  

· Desgano 

· Actividad excesiva 

· Confusión 

· Desorientación 

· Falta de atención


· Falta  de concentración 

· Problemas  de memoria  

· Dificultad   para tomar  decisiones
	· Tenacidad

· Perseverancia

· Constancia

· Emprendedor

· Luchador


	Si

(estudio el fin de semana)
	No
	Nada

(porque no ha recibido apoyo espiritual)



	CONTINUACION

	33
	Ninguno
	Si
	· Angustia 

· Inseguridad

· Tristeza

· Enojo 

· Aislamiento  

· Actividad excesiva 

· Problemas  de memoria  

	· Emprendedor

· Luchador


	Si


	Si


	Bastante



	34
	Ninguno
	Si
	· Angustia 

· Negación  

· Incertidumbre 

· Temor 

· Irritabilidad

· Inseguridad

· Tristeza

· Enojo 

· Dificultad   para    establecer

adecuadas R.I.

· Cansancio  

· Desgano 

· Tensión 

· Aislamiento   

· Estrés 

· Confusión 

· Desorientación 

· Falta de atención


· Falta  de concentración 

· Ineficiente solución  de problemas  

· Dificultad   para tomar  decisiones


	· Constancia

· Luchador
· Otro: 
Honestidad.
	Si


	Si


	Bastante



	35
	· Ayuda económica 

· Apoyo emocional

	No me he sentido afectado
	Ninguna  reacción.
	· Tenacidad

· Perseverancia

· Optimismo

· Constancia

· Emprendedor

· Luchador


	Si


	Si


	Bastante
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EXPRESION





EXPERIENCIA DEL DOLOR





PERCEPCIÓN DEL DOLOR EN EL PACIENTE





e) Sentimiento de culpa


f) La ansiedad


g) La depresión


h) El  estrés.





















































Constancia........................................(


Emprendedor....................................(


Luchador..........................................(











Problemas de memoria...............................(  


Ineficiente solución de problemas..............(  


Dificultad  para tomar  decisiones..............(  

















Actividad excesiva.................................... (    


Aumento de conflictos laborales............... (    


Estrés.......................................................... (   











Inseguridad....................................................(


Tristeza..........................................................(


Enojo.............................................................(    


Dificultad     para    establecer


adecuadas Relaciones Interpersonales..........(  





       


























Negación.................................................(


Desesperanza..........................................(


Problemas  de  Concentración................(  


Problemas  de  memoria.........................(


Ideas  suicidas.........................................(   




















Dificultad para conciliar el sueño......... (


Problemas de alimentación................... (


Renunciar  al tratamiento...................... (


Intento  de  suicidio..............................  (  








Inseguridad........................................(  


Dependencia......................................(


Sufrimiento........................................(   


Resentimiento ...................................(  


Desmotivación...................................(  


Cambios de humor.............................(    


       


























    INSUFICIENCIA RENAL :


Medicamentos........................ (


Terapia diurética..................... (


Diálisis.................................... (


Trasplante renal...................... (


Otro (  ¿Cuál?____________


_________________________





Dificultad para respirar (A).................(


Mareos (A)..........................................(


Sensación de desmayo (A)..................(


Molestias en el estómago (A)..............(


Diarrea (A)...........................................(


Vómitos (A).........................................(


Visión borrosa (A)...............................(


Cansancio frecuente (E)......................(


Fatiga (E).............................................(


Dolor de cabeza (E).............................(


Dolor de cuello (E)..............................(


Dolores musculares (E).......................(   

















Aumento  de conflictos   


Familiares (E).........................................(


Aumento  de  conflictos  


Laborales (E)...........................................(


Consumir algún medicamento (E)......... (


Tomar alcohol (E).................................. (


Fumar para ayudarle a manejar


la situación (E)........................................(


Cambios en el estilo de vida (♦).............(  


Renunciar al tratamiento de su hijo (♦)...(   


Buscar ayuda psicológica (♦)..................(


Buscar ayuda espiritual (♦).....................(

















Incapacidad para enfrentarse


o superar la situación (A)........................(


Problemas de concentración (E).............(


Problemas de memoria (E).....................(


Se distrae fácilmente (E).........................(


Confusión (E)..........................................(


Desorientación (E)..................................(


Pesadillas (♦)...........................................(


Negación (♦)...........................................(   


Cuestionamiento de Creencias (♦)..........(  














Irritabilidad (E).................................(


Impaciencia  (E)...............................(


Desencanto con la vida (E)..............(


Desinterés en actividades


que antes disfrutaba (E) ...................(


Enojo (♦)...........................................(


Resentimiento (♦).............................(


Incertidumbre (♦).............................(


Impotencia (♦)..................................(


Frustración (♦)..................................( 


Sufrimiento (♦).................................(  


Desesperanza (♦)..............................(


Lástima (♦).......................................(
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AREA  COGNITIVO - CONDUCTUAL:


ACEPTACION  DE  LA  MUERTE DE  LOS  HIJOS
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AREA  CONDUCTUAL :


INTERACCION  ENTRE  PADRES  E  HIJOS
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AREA  EMOCIONAL :


IMPORTANCIA  DE  EXPRESAR  AFECTO





  














�
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AREA CONDUCTUAL  :


  MEJORA  DE  LA  COMUNICACIÓN  FAMILIAR














TU  ERES  LA  CAUSA  DE  TODO.





NUNCA TE QUEJES DE NADA NI DE NADIE


PORQUE TU Y SOLO TU


ERES LA CAUSA DE TODO LO QUE PASA...


NO DIGAS QUE LA SITUACION ESTA DIFICIL


LO ESTARA PARA TI,


HAY MILES DE PERSONAS,


PARA LAS CUALES NADA ES DIFICIL.





NO TE ENGAÑES.


TU ERES LA CAUSA DE TODO


LO QUE TE ACONGOJA,


DE TUS DIFICULTADES O DESDICHAS;


PERO TAMBIEN DE TUS TRIUNFOS,


ÉXITOS Y ALEGRIAS.





APRENDE DE LOS FUERTES,


DE LOS ACTIVOS, DE LOS ENERGICOS,


DE LOS AUDACES Y VALIENTES


DE LOS QUE NO PONEN PRETEXTOS,


DE LOS QUE NO CONOCEN DIFICULTADES.





APRENDE DE LOS QUE TRIUNFAN.


LEVANTATE, ANIMATE, APURATE,


MUEVETE,  DESPABILATE  Y  TRIUNFA.





























                  


AMOR.





Aprende  a  amar   a la persona Única   que   eres.     


Acepta   y aprende  


de  tus  errores.    


No reacciones  bruscamente  ante ellos.    


 ¡Acepta   tus   triunfos


y  fracasos!





                         


TIEMPO.





Toma   regularmente   tiempo  para   estar  solo con tus pensamientos 


 y   sentimientos.


Involúcrate  en  actividades  que  disfrutes  como :    artesanía,     lectura      o    algún    deporte   individual.





¡Aprende a gozar de tu propia compañía!








ELOGIO.





Siente  orgullo  de   


tus   logros,


sean  estos  pequeños  


o   grandes.


Recuerda  que  tus  experiencias


son  sólo  tuyas.  ¡Disfrútalas!








CONFIANZA.





Pon atención  a  tus pensamientos   y  sentimientos.   


Haz lo que crees


que   es   correcto,   


lo   que   te  dé


Felicidad   y   Satisfacción.

















ESTIMULO





Toma una actitud de  “puedo hacerlo”


Fija  un  tiempo  razonable  para   tus


metas  personales   y   proporciónate estimulo  a lo largo del camino.











ACEPTACION.





Identifica  y  acepta


tus aspectos fuertes   y


tus aspectos débiles.





¡Todos los tenemos!








AYUDA





Ponte   metas realistas.


Lógralas,  aprendiendo nuevas destrezas  


y   desarrollando 


tus habilidades.











RESPETO.





No  trates  de  ser 


otra persona


ENORGULLECETE  


de  lo que eres.   


Explora   y   aprecia 


 tus propios  talentos  especiales.





NEGATIVOS


Por ejemplo :





POSITIVOS


Por  ejemplo :
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AREA  EMOCIONAL :


MEJORA   DE   LA   AUTOESTIMA
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         AREA  CONDUCTUAL  :  


       REDUCIR  EL  ESTRES








�
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AREA COGNITIVO-CONDUCTUAL-EMOCIONAL :


MANEJO  DE  LA  DEPRESION








�
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AREA  COGNITIVO - CONDUCTUAL :


  REDUCIR   LA   ANSIEDAD








�
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AREA    EMOCIONAL :   


CATARSIS
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Si está mejorando bastante con el Tratamiento y los medicamentos.

El Tratamiento no ha dado resultados de mejoría, solo le ayuda para sobrevivir temporalmente, solo lo mantiene con vida.

La Quimioterapia no va curarla, solo talvez detener la enfermedad.

Hace poco ha iniciado el tratamiento, no se ven resultados todavía, pero yo confío en que se va recuperar.

Si, gracias al trasplante su calidad de vida va mejorar,  aunque siempre va estar en control.

PORCENTAJE DE MEJORIA DE LA ENFERMEDAD GRACIAS AL TRATAMIENTO
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Si, porque el cuidarlo le ayuda a mantenerse aún con vida, se siente bien a mi lado, además el cariño y afecto que le doy es muy importante pues le ayuda y anima.

Si, porque trato de tener todo higiénico para él que ande aseado, su comida bien cosida, no llevarlo a lugares donde hay mucha gente, cuidarlo para que no se golpee, darle el medicamento a la hora y seguir las indicaciones del médico.

Si le ha ayudado bastante, al menos hasta donde Dios diga.

Hasta donde se pueda, ya que nos piden un cuarto limpio y exclusivo para ellos.

Le puede ayudar no para mejorar,  pero si para que se mantenga bien.

PORCENTAJE DEL CUIDADO PROPORCIONADO A LOS HIJOS Y QUE LES AYUDARA A RESTABLECER SU SALUD
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Tengo      paciencia,    trato   de controlarme, trato de comprender               su cambio.

Me pongo triste.

Yo también me desespero.

Yo me siento terrible, quisiera llorar                   a la par de ella.

Me siento bastante preocupada.

Me siento mal y me dan ganas de castigarlo, pero no puedo hacerlo.

Me siento impotente y me enojo           fácilmente.

Le digo que todo va estar bien, que cumplamos con el Tratamiento para recuperarse, trato de animarla.

Al niño no le dan crisis, no ha tenido          ninguna reacción, está tranquilo.

PORCENTAJE DE REACCIONES 
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CUANDO SUS HIJOS SE DESEPERAN 
A RAIZ DE SU ENFERMEDAD
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AÑOS DE INGRESO  Y DE TRATAMIENTO
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ACTIVIDADES

ACTIVIDADES QUE PARTICIPARIA Y LE AYUDARIAN  A MINIMIZAR LOS EFECTOS PRODUCIDOS  POR  LA ENFEREMDAD DE   SU HIJO
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REACCIONES PSICOLOGICAS
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PORCENTAJE DE ATENCION PSICOLOGICA  BRINDADA A PADRES Y RESPONSABLES DE NIÑOS CON ENFERMEDADES TERMINALES  EN EL HOSPITAL BLOOM
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PORCENTAJE DE  TRANQUILIDAD AL RECIBIR AYUDA DE OTRO FAMILIAR PARA CUIDAR A SU HIJO  ENFERMO
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PORCENTAJE  DE  VERSE  AFECTADA EN EL RITMO  DE  VIDA  O DESEMPEÑO  LABORAL A RAIZ  DE  LA ENFERMEDAD  DE SU HIJO
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PORCENTAJE  DE LA INFORMACION NECESARIA DE  LA ENFEREMDAD DE  SU HIJO
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PORECENTAJE  DE  PADRE  Y RESPONSABLES   BENEFICADOS POR  ATENCION  PSICOLOGICA
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PORCENTAJE DEL TIEMPO  PARA REALIZAR  OTRAS  ACTIVIDADES APARTE  DE  CUIDAR  A SU  HIJO
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PORCENTAJE  DEL APOYO  ESPIRITUAL DE ALGUNAS IGLESIAS
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INSTITUCIONES  DE  REFERENCIA

NIÑOS TERMINALES REFERIDOS

PORCENTAJE  DE  INSTITUCIONES  QUE REFIRIERON  NIÑOS TERMINALES PARA SER ATENDIDOS  EN EL HOSPITAL BLOOM
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PORCENTAJE  DE AYUDA DE OTROS  FAMILIARES PARA CUIDAR   A SU HIJO ENFERMO
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EDADES DE NIÑOS

PORCENTAJES

PORCENTAJE POR EDAD
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NIÑOS TERMINALES

SEXUALIDAD

PORCENTAJE POR SEXO
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PORCENTAJE DE COMO LE  HA  AYUDADO  EL APOYO ESPIRITUAL  A SOBRELLEVAR  LA ENFERMEDAD DE SU HIJO CON OPTIMISMO  Y ESPERANZA
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CAMBIOS  OBSERVADOS EN LOS HIJOS A RAIZ DE LA ENFERMEDAD QUE PADECEN
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Acepto la voluntad de Dios, pero le pido que me la preste unos días más  y que soporte el tratamiento.

Pensé en que se me va a morir

Que se  va a recuperar,  que con el Tratamiento se va sanar.

Pensé que todo se vino encima.  He pasado  crisis horribles.

Cumplir con el tratamiento hasta donde se pueda, y hasta donde Dios diga

Pienso  que no me lo esperaba,  fue una sorpresa.

Pensaba que no me explicaba cuando  paso todo y cómo paso

En cómo ayudarle, cómo salir adelante, porque él es un niño.

Salir adelante pidiéndole a Dios y teniendo fortaleza en la familia.

Dios me dará la fortaleza para poder soportar, si se me muere. Tengo otro hijo de 4 años.

Le pregunté  a Dios  ¿porqué?.  Y  pensé  en  dejar  de  trabajar para  cuidarlo.

Muchas cosas: trabajar, ver de que forma salir adelante.

Debemos permanecer en el hospital, porque si me la llevo a la casa se puede morir.

Pensé que como podría hacer económicamente.

Prefiero no pensar en el futuro, sólo vivir el momento, pero confió en Dios

No trato de pensar  en nada malo  y tengo  fe en Dios  que se sanará.

Primeramente Dios sea posible un trasplante.

Pienso  que durante él tenga vida,  yo  tengo  esperanza.

PORCENTAJE DE LO QUE HAN PENSADO 
LOS ENTREVISTADOS DESDE EL MOMENTO DE RECIBIR 
EL DIAGNOSTICO DE SUS HIJOS
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		17 – 24  años		5		14%

		25 – 30  años		9		26%

		31 – 35  años		8		23%
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		Masculino		3		9%		9
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		Básica		51		18
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		Ninguno		23		8

		Universidad		3		1
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		Secretaria		3%		1
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PORCENTAJE DE ESTADO CIVIL DE LAS PERSONAS ENTREVISTADAS
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PORCENTAJE DE RELIGION DE LAS PERSONAS ENTREVISTADAS
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PORCENTAJE DE LUGAR DE PROCEDENCIA DE LAS PERSONAS ENTREVISTADAS
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PORCENTAJE DE PARENTESCO
 CON EL PACIENTE
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PORCENTAJE DE RELIGION DE 
LAS PERSONAS ENTREVISTADAS

3%

3%

3%

3%

9%

20%

48%



		

		PREGUNTA  1-    A

		PREGUNTA  1-     B

		PRGUNTA  1-     C

		PREGUNTA  1-     D

		La situación económica, ya que a veces no puedo comprar  el  medicamento  para el Tratamiento,  porque aunque la Fundación ayuda con un porcentaje, pero a veces no es suficiente, muchas veces no tengo para el pasaje, tengo que prestar dinero para venir,		36		3

		Ninguna.		23		3

		Ha sido  la enfermedad misma, el temor de que muriera, ver que esta enfermedad no tiene fin y lo difícil que es, al saber lo que les pasa a estos niños con esta enfermedad que se mueren luego que han estado en Tratamiento  ya que no se curan  y  no poder		11		3

		El temor de que muriera cuando aún no la habían intervenido, pues el Doctor  me dijo  que el niño  se moriría.		9		3

		En el Tratamiento porque nos dijeron que la quimioterapia no la va a curar (el tumor lo tiene en el lóbulo occipital).		3		3

		La falta de comprensión de mi familia, mi hermana me hecha en cara que me cuida a mi hija menor, a ella se la dejo porque no puedo traérmela para acá.		3		3

		Los médicos han hecho lo que han podido, 15 dosis de Quimioterapia le han puesto, además le  ha  dado  insuficiencia renal,  por  un  choque   de   nervios  que le dio		3		3

		A veces mi esposo no llega a la casa, deja a mis  otros  hijos solos, yo no siento apoyo en él,  me siento sola.		3		9

		Encuentro  la impotencia,  no sé como  afrontar  algo  grave  cuando  yo me  siento  grave.		3		11

		Que nadie me ayuda a cuidarlo  ni económicamente  y el niño recibe maltrato  del papá que es alcohólico		3		23

		A veces la medicina, porque la Fundación ayuda con un porcentaje, pero a veces no es suficiente		3		36

		La situación económica, ya que a veces no puedo comprar  el  medicamento  para el Tratamiento,  porque aunque la Fundación ayuda con un porcentaje, pero a veces no es suficiente, muchas veces no tengo para el pasaje, tengo que prestar dinero para venir,						40%

		Ha sido  la enfermedad misma, el temor de que muriera, ver que esta enfermedad no tiene fin y lo difícil que es, al saber lo que les pasa a estos niños con esta enfermedad que se mueren luego que han estado en Tratamiento  ya que no se curan  y  no poder						23%

								23%
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								3%

								3%
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								3%

		este  es el que use

		Dificultades Económicas (para el medicamento, viáticos y exámenes)		42.5

		No poder afrontar  la muerte  de  mi hijo.		24

		Ninguna.		24

		La falta de comprensión de mis familiares.		3

		Falta de apoyo de mi esposo, me siento sola.		3

		La labor medica y complicaciones clínicas (le ha dado Insuf.  Renal).		3

		Sentimiento de Impotencia.		3

		Falta de ayuda económica y apoyo de mi esposo y de los demás.		3





		



Ninguna.

Ha sido  la enfermedad misma, el temor de que muriera, ver que esta enfermedad no tiene fin y lo difícil que es, al saber lo que les pasa a estos niños con esta enfermedad que se mueren luego que han estado en Tratamiento  ya que no se curan  y  no poder

La falta de comprensión de mi familia, mi hermana me hecha en cara que me cuida a mi hija menor, a ella se la dejo porque no puedo traérmela para acá.

Los médicos han hecho lo que han podido, 15 dosis de Quimioterapia le han puesto, además le  ha  dado  insuficiencia renal,  por  un  choque   de   nervios  que le dio

A veces mi esposo no llega a la casa, deja a mis  otros  hijos solos, yo no siento apoyo en él,  me siento sola.

Encuentro  la impotencia,  no sé como  afrontar  algo  grave  cuando  yo me  siento  grave.

Que nadie me ayuda a cuidarlo  ni económicamente  y el niño recibe maltrato  del papá que es alcohólico

PORCENTAJE DE LIMITANTES PARA SUPERAR EL DIAGNOSTICO DE LA ENFERMEDAD DE SUS HIJOS
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Dificultades Económicas (para el medicamento, viáticos y exámenes)

No poder afrontar  la muerte  de  mi hijo.

Ninguna.

La falta de comprensión de mis familiares.

Falta de apoyo de mi esposo, me siento sola.

La labor medica y complicaciones clínicas (le ha dado Insuf.  Renal).

Sentimiento de Impotencia.

Falta de ayuda económica y apoyo de mi esposo y de los demás.

PORCENTAJE DE LIMITANTES QUE HAN ENCONTRADO 
LOS PADRES PARA SUPERAR EL DIAGNOSTICO 
DE LA ENFERMEDAD DE SUS HIJOS
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		Es una enfermedad tremenda y muy delicada y se sufre mucho		39%		39

		Yo confío en Dios que vamos a salir adelante, no perdemos la fe, y en los avances de la ciencia y en los médicos que salvan la vida a las personas.		17%		17

		No se cómo aceptar que tiene esa enfermedad, no entiendo porqué si mis otros hijos son sanos y ella estaba bien, de repente se enfermó, solo Dios sabe la causa y todo lo que se dá es por su voluntad.		11%		11

		Nunca me lo imaginé, fue algo inesperado, pero es algo que a cualquiera le puede dar pues es el Señor quien decide que nos va a pasar y que no, pero yo se que El me la va curar.		9%		9

		No se de donde viene, pero creo que pueda ser la contaminación, el agua u otras causas.		6%		6

		Mi modo, como ya no se puede hacer nada, tengo que aceptarlo.		3%		3

		El niño así nació y ver que los Doctores no le detectaron nada en el Hospital.		3%		3

		Que puede volver a recaer cuando esté totalmente sano.		3%		3

		Es muy doloroso, prefiero decir que sigue en tratamiento de apéndice que hace poco la han operado.		3%		3

		Es una enfermedad incurable que no se la deseo a nadie, yo siempre aconsejo a mi familia y vecinos que cuiden a sus hijos (beban mucho agua y no comida chatarra)		3%		3

		Debe estar en un aseo constante, cuidarla para que no recaiga, su alimentación adecuada.		3%		3

		Bastante		19

		Nada		15

		Poco		1

		Es una enfermedad tremenda y muy delicada y se sufre mucho																																				39

		Yo confío en Dios que vamos a salir adelante, no perdemos la fe, y en los avances de la ciencia y en los médicos que salvan la vida a las personas.																																				17

		No se cómo aceptar que tiene esa enfermedad, no entiendo porqué si mis otros hijos son sanos y ella estaba bien, de repente se enfermó, solo Dios sabe la causa y todo lo que se dá es por su voluntad.																																				11

		Nunca me lo imaginé, fue algo inesperado, pero es algo que a cualquiera le puede dar pues es el Señor quien decide que nos va a pasar y que no, pero yo se que El me la va curar.																																				9

		No se de donde viene, pero creo que pueda ser la contaminación, el agua u otras causas.																																				6

		Mi modo, como ya no se puede hacer nada, tengo que aceptarlo.																																				3

		El niño así nació y ver que los Doctores no le detectaron nada en el Hospital.																																				3

		Que puede volver a recaer cuando esté totalmente sano.																																				3

		Es muy doloroso, prefiero decir que sigue en tratamiento de apéndice que hace poco la han operado.																																				3

		Es una enfermedad incurable que no se la deseo a nadie, yo siempre aconsejo a mi familia y vecinos que cuiden a sus hijos (beban mucho agua y no comida chatarra)																																				3

		Debe estar en un aseo constante, cuidarla para que no recaiga, su alimentación adecuada.																																				3

		Bastante		62

		Poco		29

		Nada		9

		Es una enfermedad muy delicada,  y se sufre mucho.		39

		Yo confío en Dios,  que saldremos adelante, en la Ciencia  y en los Médicos		17

		No puedo aceptar ni entiendo porqué tiene esa enfermedad solo Dios sabe la causa  y todo es por su voluntad.		11

		Nunca me lo imaginé, fue algo inesperado, pero confio que Dios me lo va curar.		9

		No se  cuál es la causa,  ya  que  existen muchas  como  la  contaminación y  el  agua.		6

		No se puede hacer nada, solo tengo que  aceptarlo.		3

		El niño tiene esa enfermedad desde que nació y los Doctores no le detectaron nada en el Hospital.		3

		Que puede volver a recaer cuando esté totalmente sano.		3

		Es muy doloroso, no comento  nada sobre la enfermedad.		3

		Es una enfermedad incurable, no se la deseo a nadie, siempre aconsejo a mi familia y vecinos que cuiden a sus hijos.		3

		Debe tener un aseo constante y alimentación adecuada para que no recaiga		3

		Me han explicado todo:  causas,  síntomas, reacciones, cómo va ir desarrollándose la enfermedad y sobre el Tratamiento		22				22%

		Está mejorando con el Tratamiento		14				14%

		Estoy esperando resultados en base a exámenes que le van a realizar		8				8%

		Es una enfermedad terminal que debe darse un Tratamiento de Diálisis y Hemodiálisis que les ayuda a mantenerse bien, ya que la enfermedad contamina el cuerpo, porque no liberan las toxinas.		8				8%

		Me han explicado sobre el Tratamiento, los medicamentos, cómo tratarlo y asearlo.		6				6%

		Poca, porque recientemente me han dado el Diagnostico, solo me han hablado sobre las causas y el Tratamiento.  Es duro lo que está pasando.		6				6%

		Al presentar los síntomas de la enfermedad, le hicieron Rayos “X"  y dijeron que ya no le funcionaban los riñones y que ya no tenia solución, solo que lo trasplantaran;  ya lo operaron y cuidándolo se puede mejorar, de lo contrario no.		6				6%

		No ha mejorado nada, ha tenido dos crisis y así seguirá hasta que muera.		3				3%

		Me han explicado y yo también he buscado en Internet.		3				3%

		Que es una enfermedad terminal (crónica y genética) y que no tiene cura		3				3%

		Poca, solo me han dicho lo que tiene, pero no cómo se originó ni sus causas.  Mi esposo busca por su parte información sobre la enfermedad.		3				3%

		Salió mal en el examen del hígado y eso impide que esté en lista de espera para un trasplante		3				3%

		Es una enfermedad que le afectara siempre.		3				3%

		Le hicieron una biopsia y de eso se conocerá si habrá un trasplante o solo necesitará Diálisis		3				3%

		Que puede ser hereditario, que no me cuide en el embarazo, varias cosas, solo suposiciones, lo que si es la niña no puede comer frutas ni verduras, porque puede convulsionar.		3				3%

		Su causa es desconocida, la enfermedad ya es muy grave, solo el trasplante puede ayudar, para vivir más y hacer muchas cosas		3				3%

		Ninguna, a nosotros no nos dan información, los médicos lo sacan a uno del cuarto, dicen que no podemos oír nada		3				3%

		Si hay  Apoyo  Espiritual		71

		No hay  Apoyo  Espiritual		29

				6

		Pensé en que se me va a morir		6

		Que se va a recuperar. Que la enfermedad le va disminuir,  que con el Tratamiento se va sanar.		4

		Cumplir el Tratamiento, luchar hasta donde se pueda, sacar esto de frente, darle hasta donde se pueda, hasta donde Dios diga		2

		Pensé que todo se vino encima.		2

		Pienso  que durante él tenga vida yo  tengo esperanza		1

		Pensé: como  era posible  si yo lo he cuidado  y le pregunte a Dios  ¿porqué? pensé  en dejar inmediatamente el trabajo  para cuidarlo.		1

		Pensaba que no me explicaba cuando  paso todo y como paso		1

		Muchas cosas: trabajar, ver de que forma salir adelante.		1

		Primeramente Dios sea posible un trasplante.		1

		Eso es, tenemos que estar aquí en el hospital, no podemos hacer nada, porque si me la llevo se puede morir en la casa.		1

		En cómo ayudarle, cómo salir adelante, porque él es un niño.		1

		Dios sabe lo que le pone a uno, mucha gente le dice   a   uno  que son niños especiales  y  hay que salir adelante, pidiéndole a Dios y teniendo fortaleza en la familia.		1

		He pasado  crisis horribles, uno siente que ya no puede.		1

		Que si el Señor me lo va dejar, El me lo va sanar, pero si él no es mío, El también me va dar la fortaleza para poder soportar. Tengo otro hijo de 4 años.		1

		Le pido  a Dios para que soporte el Tratamiento.		1

		No trato de pensar  en nada malo  y tengo  fe en Dios  que se sanará.		1

		Pienso  que no me lo esperaba,  fue una sorpresa.		1

		Pensé que como podría hacer económicamente.		1

		No hallo que hacer, me duele la cabeza pensar en eso, por eso prefiero no pensar, sólo vivir el momento, no pensar en el futuro; lo único que hago es ponerla en manos de Dios.		1

		este es el grafico que use

		Acepto la voluntad de Dios, pero le pido que me la preste unos días más  y que soporte el tratamiento.		21				20%

		Pensé en que se me va a morir		17				17%

		Que se  va a recuperar,  que con el Tratamiento se va sanar.		11				11%

		Pensé que todo se vino encima.  He pasado  crisis horribles.		8				8%

		Cumplir con el tratamiento hasta donde se pueda, y hasta donde Dios diga		5.5				5%

		Pienso  que no me lo esperaba,  fue una sorpresa.		3				3%

		Pensaba que no me explicaba cuando  paso todo y cómo paso		3				3%

		En cómo ayudarle, cómo salir adelante, porque él es un niño.		3				3%

		Salir adelante pidiéndole a Dios y teniendo fortaleza en la familia.		3				3%

		Dios me dará la fortaleza para poder soportar, si se me muere. Tengo otro hijo de 4 años.		3				3%

		Le pregunté  a Dios  ¿porqué?.  Y  pensé  en  dejar  de  trabajar para  cuidarlo.		3				3%

		Muchas cosas: trabajar, ver de que forma salir adelante.		3				3%

		Debemos permanecer en el hospital, porque si me la llevo a la casa se puede morir.		3				3%

		Pensé que como podría hacer económicamente.		3				3%

		Prefiero no pensar en el futuro, sólo vivir el momento, pero confió en Dios		3				3%

		No trato de pensar  en nada malo  y tengo  fe en Dios  que se sanará.		3				3%

		Primeramente Dios sea posible un trasplante.		3				3%

		Pienso  que durante él tenga vida,  yo  tengo  esperanza.		3				3%





		



PORCENTAJE DE TRANQUILIDAD AL RECIBIR AYUDA DE OTRO FAMILIAR PARA CUIDAR A SU HIJO ENFERMO



		



Es una enfermedad tremenda y muy delicada y se sufre mucho

Yo confío en Dios que vamos a salir adelante, no perdemos la fe, y en los avances de la ciencia y en los médicos que salvan la vida a las personas.

No se cómo aceptar que tiene esa enfermedad, no entiendo porqué si mis otros hijos son sanos y ella estaba bien, de repente se enfermó, solo Dios sabe la causa y todo lo que se dá es por su voluntad.

Nunca me lo imaginé, fue algo inesperado, pero es algo que a cualquiera le puede dar pues es el Señor quien decide que nos va a pasar y que no, pero yo se que El me la va curar.

No se de donde viene, pero creo que pueda ser la contaminación, el agua u otras causas.

Mi modo, como ya no se puede hacer nada, tengo que aceptarlo.

El niño así nació y ver que los Doctores no le detectaron nada en el Hospital.

Que puede volver a recaer cuando esté totalmente sano.

Es muy doloroso, prefiero decir que sigue en tratamiento de apéndice que hace poco la han operado.

Es una enfermedad incurable que no se la deseo a nadie, yo siempre aconsejo a mi familia y vecinos que cuiden a sus hijos (beban mucho agua y no comida chatarra)

Debe estar en un aseo constante, cuidarla para que no recaiga, su alimentación adecuada.

PORCENTAJE DE LO QUE PIENSAN SOBRE LA ENFERMEDAD DE SUS HIJOS



		



Es una enfermedad muy delicada,  y se sufre mucho.

Yo confío en Dios,  que saldremos adelante, en la Ciencia  y en los Médicos

No puedo aceptar ni entiendo porqué tiene esa enfermedad solo Dios sabe la causa  y todo es por su voluntad.

Nunca me lo imaginé, fue algo inesperado, pero confio que Dios me lo va curar.

No se  cuál es la causa,  ya  que  existen muchas  como  la  contaminación y  el  agua.

No se puede hacer nada, solo tengo que  aceptarlo.

El niño tiene esa enfermedad desde que nació y los Doctores no le detectaron nada en el Hospital.

Que puede volver a recaer cuando esté totalmente sano.

Es muy doloroso, no comento  nada sobre la enfermedad.

Es una enfermedad incurable, no se la deseo a nadie, siempre aconsejo a mi familia y vecinos que cuiden a sus hijos.

Debe tener un aseo constante y alimentación adecuada para que no recaiga

PORCENTAJE DE LO QUE PIENSAN 
SOBRE LA ENFERMEDAD DE SUS HIJOS



		



Siempre pienso  en ponerlo  en manos de Dios y  que El  haga su voluntad, pero le pido que no se muera, queme la preste unos días más

Pensé en que se me va a morir

Que se va a recuperar. Que la enfermedad le va disminuir,  que con el Tratamiento se va sanar.

Cumplir el Tratamiento, luchar hasta donde se pueda, sacar esto de frente, darle hasta donde se pueda, hasta donde Dios diga

Pensé que todo se vino encima.

Pienso  que durante él tenga vida yo  tengo esperanza

Pensé: como  era posible  si yo lo he cuidado  y le pregunte a Dios  ¿porqué? pensé  en dejar inmediatamente el trabajo  para cuidarlo.

Pensaba que no me explicaba cuando  paso todo y como paso

Muchas cosas: trabajar, ver de que forma salir adelante.

Primeramente Dios sea posible un trasplante.

Eso es, tenemos que estar aquí en el hospital, no podemos hacer nada, porque si me la llevo se puede morir en la casa.

En cómo ayudarle, cómo salir adelante, porque él es un niño.

Dios sabe lo que le pone a uno, mucha gente le dice   a   uno  que son niños especiales  y  hay que salir adelante, pidiéndole a Dios y teniendo fortaleza en la familia.

He pasado  crisis horribles, uno siente que ya no puede.

Que si el Señor me lo va dejar, El me lo va sanar, pero si él no es mío, El también me va dar la fortaleza para poder soportar. Tengo otro hijo de 4 años.

Le pido  a Dios para que soporte el Tratamiento.

No trato de pensar  en nada malo  y tengo  fe en Dios  que se sanará.

Pienso  que no me lo esperaba,  fue una sorpresa.

Pensé que como podría hacer económicamente.

No hallo que hacer, me duele la cabeza pensar en eso, por eso prefiero no pensar, sólo vivir el momento, no pensar en el futuro; lo único que hago es ponerla en manos de Dios.

PORCENTAJE DE LO QUE HAN PENSADO LOS ENTREVISTADOS DESDE EL MOMENTO DE RECIBIR EL DIAGNOSTICO DE SUS HIJOS

17%

11%

5%

3%



		



Me han explicado todo:  causas,  síntomas, reacciones, cómo va ir desarrollándose la enfermedad y sobre el Tratamiento

Está mejorando con el Tratamiento

Estoy esperando resultados en base a exámenes que le van a realizar

Es una enfermedad terminal que debe darse un Tratamiento de Diálisis y Hemodiálisis que les ayuda a mantenerse bien, ya que la enfermedad contamina el cuerpo, porque no liberan las toxinas.

Me han explicado sobre el Tratamiento, los medicamentos, cómo tratarlo y asearlo.

Poca, porque recientemente me han dado el Diagnostico, solo me han hablado sobre las causas y el Tratamiento.  Es duro lo que está pasando.

Al presentar los síntomas de la enfermedad, le hicieron Rayos “X"  y dijeron que ya no le funcionaban los riñones y que ya no tenia solución, solo que lo trasplantaran;  ya lo operaron y cuidándolo se puede mejorar, de lo contrario no.

No ha mejorado nada, ha tenido dos crisis y así seguirá hasta que muera.

Me han explicado y yo también he buscado en Internet.

Que es una enfermedad terminal (crónica y genética) y que no tiene cura

Poca, solo me han dicho lo que tiene, pero no cómo se originó ni sus causas.  Mi esposo busca por su parte información sobre la enfermedad.

Salió mal en el examen del hígado y eso impide que esté en lista de espera para un trasplante

Es una enfermedad que le afectara siempre.

Le hicieron una biopsia y de eso se conocerá si habrá un trasplante o solo necesitará Diálisis

Que puede ser hereditario, que no me cuide en el embarazo, varias cosas, solo suposiciones, lo que si es la niña no puede comer frutas ni verduras, porque puede convulsionar.

Su causa es desconocida, la enfermedad ya es muy grave, solo el trasplante puede ayudar, para vivir más y hacer muchas cosas

Ninguna, a nosotros no nos dan información, los médicos lo sacan a uno del cuarto, dicen que no podemos oír nada

PORCENTAJE DE INFORMACION QUE TIENEN LOS ENTREVISTADOS SOBRE LA EVOLUCION DE LA ENFERMEDAD DE SUS HIJOS
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PORCENTAJE DEL APOYO ESPIRITUAL BRINDADO POR ALGUNAS IGLESIAS
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Acepto la voluntad de Dios, pero le pido que me la preste unos días más  y que soporte el tratamiento.

Pensé en que se me va a morir

Que se  va a recuperar,  que con el Tratamiento se va sanar.

Pensé que todo se vino encima.  He pasado  crisis horribles.

Cumplir con el tratamiento hasta donde se pueda, y hasta donde Dios diga

Pienso  que no me lo esperaba,  fue una sorpresa.

Pensaba que no me explicaba cuando  paso todo y cómo paso

En cómo ayudarle, cómo salir adelante, porque él es un niño.

Salir adelante pidiéndole a Dios y teniendo fortaleza en la familia.

Dios me dará la fortaleza para poder soportar, si se me muere. Tengo otro hijo de 4 años.

Le pregunté  a Dios  ¿porqué?.  Y  pensé  en  dejar  de  trabajar para  cuidarlo.

Muchas cosas: trabajar, ver de que forma salir adelante.

Debemos permanecer en el hospital, porque si me la llevo a la casa se puede morir.

Pensé que como podría hacer económicamente.

Prefiero no pensar en el futuro, sólo vivir el momento, pero confió en Dios

No trato de pensar  en nada malo  y tengo  fe en Dios  que se sanará.

Primeramente Dios sea posible un trasplante.

Pienso  que durante él tenga vida,  yo  tengo  esperanza.

PORCENTAJE DE LO QUE HAN PENSADO 
LOS ENTREVISTADOS DESDE EL MOMENTO DE RECIBIR 
EL DIAGNOSTICO DE SUS HIJOS

20%

17%

11%

8%

5%

3%
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		PREGUNTA   3

		Es una enfermedad tremenda y muy delicada y se sufre mucho		14

		Yo confío en Dios que vamos a salir adelante, no perdemos la fe, y en los avances de la ciencia y en los médicos que salvan la vida a las personas.		6
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		No se de donde viene, pero creo que pueda ser la contaminación, el agua u otras causas.		2
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		Es una enfermedad incurable que no se la deseo a nadie, yo siempre aconsejo a mi familia y vecinos que cuiden a sus hijos (beban mucho agua y no comida chatarra)		1

		Debe estar en un aseo constante, cuidarla para que no recaiga, su alimentación adecuada.		1

		PREGUNTA  4

		Hay posibilidad que va mejorar con el Tratamiento		33		12

		Que se va morir, si no recibe el Tratamiento		14		5

		Es una enfermedad que no tiene cura, solo mantenimiento, hay que esperar, a veces el Tratamiento ayuda  y  otras no; puede pasar lo peor, no se sabe, todo depende del cuidado que uno le de.		11		4

		Que ya no tiene solución la enfermedad		6		2

		Lo van a operar para quitarle la parte afectada		6		2

		La posibilidad para que mejore es el transplante, aunque no es que se va recuperar, siempre va estar en control.		6		2

		El pronostico es reservado, el tumor no es operable por la ubicación donde se encuentra.		3		1

		La Quimioterapia está haciendo los efectos que son necesarios.		3		1

		No quiero pensar en algo malo como la muerte, debo ser positiva		3		1

		Es difícil, ya ha tenido varios rechazos del riñón.		3		1

		Está en observación, porque esta teniendo problemas con el riñón, se ha complicado, pero no se que va pasar.		3		1

		No puede tomar cualquier cosa y es una enfermedad terminal.		3		1

		Ya está trasplantado, pero puede tener consecuencias,  sino toma la medicina y suficiente agua.		3		1

		No me han dicho nada, solo Dios puede hacer la obra, lo único que sé es que tiene una bacteria en el catéter.		3		1
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		No me han dicho nada, solo se que tiene una bacteria en el catéter		3

		Ya está trasplantado, pero puede tener consecuencias,  sino toma la medicina y suficiente agua.		3

		No puede tomar cualquier cosa y es una enfermedad terminal.		3

		Está en observación, por problemas en el riñón, se ha complicado, pero no se que va pasar.		3

		Es difícil, ya ha tenido varios rechazos del riñón.		3

		No quiero pensar en algo malo como la muerte, debo ser positiva		3

		El pronostico es reservado, el tumor no es operable por la ubicación donde se encuentra.		3

		La posibilidad para que mejore es el transplante, aunque no es que se va recuperar, siempre va estar            en control.		6

		Lo van a operar para quitarle la parte afectada		6

		Que ya no tiene solución la enfermedad		6

		Es una enfermedad incurable, el tratamiento  solo los mantiene por un tiempo.		11

		Que se va morir, si no recibe el Tratamiento		14

		Hay posibilidad que va mejorar con el Tratamiento		36

		PREGUNTA  5

		Si está mejorando bastante con el Tratamiento y los medicamentos.		65		23

		El Tratamiento no ha dado resultados de mejoría, no va a curarlo, sólo lo mantiene con vida.		26		9

		Hace poco ha iniciado el tratamiento, no se ven resultados todavía, pero yo confió en que se recuperará		3		1

		Si, gracias al trasplante su calidad de vida va mejorar,  aunque siempre va estar en control.		3		1

		PREGUNTA  6

		NO GRAFICO

		PREGUNTA   7

		Si, porque el cuidarlo le ayuda a mantenerse aún con vida,  además el cariño y afecto que le doy le ayuda y anima.		51		18

		Si, porque trato de tener todo higiénico para él, tengo cuidado con su aseo, comida, medicamento  y seguir las indicaciones del medico.		34		12

		Si le ha ayudado bastante, al menos hasta donde Dios diga.		9		3

		Hasta donde se pueda, ya que nos piden un cuarto limpio y exclusivo para ellos.		3		1

		Le puede ayudar no para mejorar,  pero si para que se mantenga bien.		3		1

		Tengo paciencia, trato de controlarme y comprender su cambio.

		Me pongo triste.

		Yo también me desespero.

		Yo me siento terrible, quisiera llorar al par de ella.

		Me siento bastante preocupada.

		Me siento mal, quisiera castigarlo, pero no puedo hacerlo.

		Me siento impotente y me enojo fácilmente.

		Al niño no le dan crisis, no ha tenido ninguna reacción, está tranquilo
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		PREGUNTA    8

		Tengo  paciencia,  trato  de controlarme y comprender  su cambio.		9		31

		Me pongo triste.		5		14

		Yo también me desespero.		5		14

		Yo me siento terrible, quisiera llorar a la par de ella.		4		11

		Me siento bastante preocupada.		3		9

		Me siento mal, quisiera castigarlo, pero no puedo hacerlo.		3		9

		Me siento impotente y me enojo fácilmente.		2		6

		Al niño no le dan crisis, no ha tenido ninguna reacción, está tranquilo				6
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		PREGUNTA   9

		Buscando a Dios, teniendo fe, orando, para que me de fuerza, eso me reconforta.		76		27

		Tratando de estar más unidos con mi esposo, comunicarnos cualquier cosa, sentir apoyo mutuo.		6		2

		El contar con el apoyo de mi familia.		6		2

		Leyendo la Biblia, me distraigo con mis otros hijos y trato de olvidar.		3		1
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		Escuchando programas en la radio o en la T.V. y como estudio el fin de semana eso me distrae y porque lo que aprendo (de enfermeria) me ayuda para cuidar mejor al niño.		3		1

		Arreglándome bien, ya que al verme en el espejo eso me anima,  también salir a bailar cuando me invitan me ayuda a olvidar un poco.		3		1

		PREGUNTA   10

		No perder la fe, agarrarse más de Dios, porque él es el único que puede ayudarle a uno y darle fortaleza y también que confíen en los médicos que son instrumentos de Dios.		59		21		3

		No descuidar el Tratamiento, ser puntual en las citas, seguir las indicaciones del médico, cuidarlos y no perder la fuerza,hacer todo lo que se pueda.		17		5		3

		Situaciones así son tremendas, pero hay que aceptar porque es lo único que se puede hacer, ya que con llorar, renegar, reclamarle a Dios no ganan nada.		9		3		3

		Apoyarse entre todos porque están viviendo lo mismo, cuando alguien no tenga las posibilidades por ejemplo con lo económico o dar posada para dormir cuando vivan lejos.		6		2		3

		Informarse más sobre la enfermedad de sus hijos, para saber que hacer.		3		1		6

		Que pertenezcan a grupos religiosos sea cual sea su religión,  buscar ayuda psicológica porque todos lo necesitamos,  que los familiares no apoyen  y mantener buena comunicación con las demás personas.		3		1		59

		Ahorita no puedo aconsejar a nadie, yo necesito un consejo,  pero pasando esto si podré aconsejar.		3		1		9

		Tengo      paciencia,    trato   de controlarme, trato de comprender               su cambio.		9		31

		Me pongo triste.		5		14

		Yo también me desespero.		5		14

		Yo me siento terrible, quisiera llorar                   a la par de ella.		4		11

		Me siento bastante preocupada.		3		9

		Me siento mal y me dan ganas de castigarlo, pero no puedo hacerlo.		3		9

		Me siento impotente y me enojo           fácilmente.		2		6

		Le digo que todo va estar bien, que cumplamos con el Tratamiento para recuperarse, trato de animarla.		2		6

		Al niño no le dan crisis, no ha tenido          ninguna reacción, está tranquilo.		2		6





		



Si está mejorando bastante con el Tratamiento y los medicamentos.

El Tratamiento no ha dado resultados de mejoría, no va a curarlo, sólo lo mantiene con vida.

Hace poco ha iniciado el tratamiento, no se ven resultados todavía, pero yo confió en que se recuperará

Si, gracias al trasplante su calidad de vida va mejorar,  aunque siempre va estar en control.

PORCENTAJE DE MEJORIA DE LA ENFERMEDAD 
GRACIAS AL TRATAMIENTO
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Si, porque el cuidarlo le ayuda a mantenerse aún con vida,  además el cariño y afecto que le doy le ayuda y anima.

Si, porque trato de tener todo higiénico para él, tengo cuidado con su aseo, comida, medicamento  y seguir las indicaciones del medico.

Si le ha ayudado bastante, al menos hasta donde Dios diga.

Hasta donde se pueda, ya que nos piden un cuarto limpio y exclusivo para ellos.

Le puede ayudar no para mejorar,  pero si para que se mantenga bien.

PORCENTAJE DEL CUIDADO PROPORCIONADO A LOS HIJOS 
Y QUE LES AYUDARA A RESTABLECER SU SALUD
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Tengo  paciencia,  trato  de controlarme y comprender  su cambio.

Me pongo triste.

Yo también me desespero.

Yo me siento terrible, quisiera llorar a la par de ella.

Me siento bastante preocupada.

Me siento mal, quisiera castigarlo, pero no puedo hacerlo.

Me siento impotente y me enojo fácilmente.

Al niño no le dan crisis, no ha tenido ninguna reacción, está tranquilo

PORCENTAJE DE REACCIONES DE 
LOS ENTREVISTADOS CUANDO SUS HIJOS 
SE DESEPERAN A RAIZ DE SU ENFERMEDAD
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Buscando a Dios, teniendo fe, orando para que me de fuerza.

Tratando de estar más unidos con mi esposo, comunicarnos cualquier cosa, sentir apoyo mutuo.

El contar con el apoyo de mi familia

Leyendo la Biblia, distrayendome con mis otros hijos y trato de olvidar

Controlandome, porqu si uno no se controla va ir a parar al Hospìtal

Escuchando programas en la radio o en la T.V. y como estudio el fin de semana eso me distrae y porque lo que aprendo (de enfermeria) me ayuda para cuidar mejor al niño

Arreglandome bien, ya que al verme en el espejo eso me anima, tambien salir a bailar cuando me invitan, me ayuda a olvidar un poco

PORCENTAJE DE COMO SE AYUDAN LAS PERSONAS ENTREVISTADAS A SOBRELLEVAR SU SITUACION

76%

6%

6%

3%

3%

3%

3%



		



PORCENTAJE DE LO QUE PIENSAN 
SOBRE LA ENFERMEDAD DE SUS HIJOS



		



No me han dicho nada, solo se que tiene una bacteria en el catéter

Ya está trasplantado, pero puede tener consecuencias,  sino toma la medicina y suficiente agua.

No puede tomar cualquier cosa y es una enfermedad terminal.

Está en observación, por problemas en el riñón, se ha complicado, pero no se que va pasar.

Es difícil, ya ha tenido varios rechazos del riñón.

No quiero pensar en algo malo como la muerte, debo ser positiva

El pronostico es reservado, el tumor no es operable por la ubicación donde se encuentra.

La posibilidad para que mejore es el transplante, aunque no es que se va recuperar, siempre va estar            en control.

Lo van a operar para quitarle la parte afectada

Que ya no tiene solución la enfermedad

Es una enfermedad incurable, el tratamiento  solo los mantiene por un tiempo.

Que se va morir, si no recibe el Tratamiento

Hay posibilidad que va mejorar con el Tratamiento

PORCENTAJE DEL CONOCIMIENTO 
SOBRE EL PRONOSTICO DE LA ENFERMEDAD
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36%



		



No perder la fe, agarrarse más de Dios, porque él es el único que puede ayudarle a uno y darle fortaleza y también que confíen en los médicos que son instrumentos de Dios.

No descuidar el Tratamiento, ser puntual en las citas, seguir las indicaciones del médico, cuidarlos y no perder la fuerza,hacer todo lo que se pueda.

Situaciones así son tremendas, pero hay que aceptar porque es lo único que se puede hacer, ya que con llorar, renegar, reclamarle a Dios no ganan nada.

Apoyarse entre todos porque están viviendo lo mismo, cuando alguien no tenga las posibilidades por ejemplo con lo económico o dar posada para dormir cuando vivan lejos.

Informarse más sobre la enfermedad de sus hijos, para saber que hacer.

Que pertenezcan a grupos religiosos sea cual sea su religión,  buscar ayuda psicológica porque todos lo necesitamos,  que los familiares no apoyen  y mantener buena comunicación con las demás personas.

Ahorita no puedo aconsejar a nadie, yo necesito un consejo,  pero pasando esto si podré aconsejar.

PORCENTAJE DE CONSEJOS DE LOS ENTREVISTADOS PARA OTRAS PERSONAS QUE VIVEN UNA SITUACION SIMILAR 
A   LA  DE  ELLOS
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Tengo  paciencia,  trato  de controlarme y comprender  su cambio.

Me pongo triste.

Yo también me desespero.

Yo me siento terrible, quisiera llorar a la par de ella.

Me siento bastante preocupada.

Me siento mal, quisiera castigarlo, pero no puedo hacerlo.

Me siento impotente y me enojo fácilmente.

Al niño no le dan crisis, no ha tenido ninguna reacción, está tranquilo

PORCENTAJE DE REACCIONES 
DE LOS ENTREVISTADOS 
CUANDO SUS HIJOS SE DESEPERAN 
A RAIZ DE SU ENFERMEDAD
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No me han dicho nada, solo se que tiene una bacteria en el catéter

Ya está trasplantado, pero puede tener consecuencias,  sino toma la medicina y suficiente agua.

No puede tomar cualquier cosa y es una enfermedad terminal.

Está en observación, por problemas en el riñón, se ha complicado, pero no se que va pasar.

Es difícil, ya ha tenido varios rechazos del riñón.

No quiero pensar en algo malo como la muerte, debo ser positiva

El pronostico es reservado, el tumor no es operable por la ubicación donde se encuentra.

La posibilidad para que mejore es el transplante, aunque no es que se va recuperar, siempre va estar            en control.

Lo van a operar para quitarle la parte afectada

Que ya no tiene solución la enfermedad

Es una enfermedad incurable, el tratamiento  solo los mantiene por un tiempo.

Que se va morir, si no recibe el Tratamiento

Hay posibilidad que va mejorar con el Tratamiento

PORCENTAJE DEL CONOCIMIENTO 
SOBRE EL PRONOSTICO DE LA ENFERMEDAD
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		PREGUNTA  1-    A

		PREGUNTA  1-     B

		PRGUNTA  1-     C

		PREGUNTA  1-     D

		La situación económica, ya que a veces no puedo comprar  el  medicamento  para el Tratamiento,  porque aunque la Fundación ayuda con un porcentaje, pero a veces no es suficiente, muchas veces no tengo para el pasaje, tengo que prestar dinero para venir,		36		3

		Ninguna.		23		3
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Ninguna.

Ha sido  la enfermedad misma, el temor de que muriera, ver que esta enfermedad no tiene fin y lo difícil que es, al saber lo que les pasa a estos niños con esta enfermedad que se mueren luego que han estado en Tratamiento  ya que no se curan  y  no poder

La falta de comprensión de mi familia, mi hermana me hecha en cara que me cuida a mi hija menor, a ella se la dejo porque no puedo traérmela para acá.

Los médicos han hecho lo que han podido, 15 dosis de Quimioterapia le han puesto, además le  ha  dado  insuficiencia renal,  por  un  choque   de   nervios  que le dio

A veces mi esposo no llega a la casa, deja a mis  otros  hijos solos, yo no siento apoyo en él,  me siento sola.

Encuentro  la impotencia,  no sé como  afrontar  algo  grave  cuando  yo me  siento  grave.

Que nadie me ayuda a cuidarlo  ni económicamente  y el niño recibe maltrato  del papá que es alcohólico

PORCENTAJE DE LIMITANTES PARA SUPERAR EL DIAGNOSTICO DE LA ENFERMEDAD DE SUS HIJOS
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La situación económica, ya que aveces no puedo comprar el medicamento para el tratamiento, porque aunque la Fudacion ayuda con un porcentaje, pero a veces no es suficiente, muchas 
veces no tengo para el pasaje, tengo que prestar dinero para venir o en exámenes que le dejan.

Ha sido la enfermedad misma, el temor de que muriera, ver que esta enfermedad no tien fin  y  lo 
dificil que es, al saber lo que les pasa a todos los niños con esta enfermedad que se mueren luego 
que han estado en tratamiento, ya que no se curan  y no poder superar esto.

Ninguna.

La falta de comprensión de mi familia, mi hermana me hecha en cara que me cuida a mi hija            menor, a ella se la dejo porque no puedo traérmela para acá.

A veces mi esposo no llega a la casa, deja a mis  otros  hijos solos, yo no siento apoyo en él,               me siento sola.

Los médicos han hecho lo que han podido,  15 dosis de Quimioterapia le han puesto,  además                le ha  dado  Insuficiencia Renal,   por  un  choque   de   nervios  que le  dio.

Encuentro  la impotencia,  no sé como  afrontar  esto que es algo  grave y yo me siento grave.

Que nadie me ayuda a cuidarlo  ni económicamente  y el niño recibe maltrato  del papá que es alcohólico

PORCENTAJE DE LIMITANTES QUE HAN ENCONTRADO 
LOS PADRES PARA SUPERAR EL DIAGNOSTICO DE LA ENFERMEDAD DE SUS HIJOS
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PORCENTAJE DE TRANQUILIDAD AL RECIBIR AYUDA DE OTRO FAMILIAR PARA CUIDAR A SU HIJO ENFERMO
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Es una enfermedad tremenda y muy delicada y se sufre mucho

Yo confío en Dios que vamos a salir adelante, no perdemos la fe, y en los avances de la ciencia y en los médicos que salvan la vida a las personas.

No se cómo aceptar que tiene esa enfermedad, no entiendo porqué si mis otros hijos son sanos y ella estaba bien, de repente se enfermó, solo Dios sabe la causa y todo lo que se dá es por su voluntad.

Nunca me lo imaginé, fue algo inesperado, pero es algo que a cualquiera le puede dar pues es el Señor quien decide que nos va a pasar y que no, pero yo se que El me la va curar.

No se de donde viene, pero creo que pueda ser la contaminación, el agua u otras causas.

Mi modo, como ya no se puede hacer nada, tengo que aceptarlo.

El niño así nació y ver que los Doctores no le detectaron nada en el Hospital.

Que puede volver a recaer cuando esté totalmente sano.

Es muy doloroso, prefiero decir que sigue en tratamiento de apéndice que hace poco la han operado.

Es una enfermedad incurable que no se la deseo a nadie, yo siempre aconsejo a mi familia y vecinos que cuiden a sus hijos (beban mucho agua y no comida chatarra)

Debe estar en un aseo constante, cuidarla para que no recaiga, su alimentación adecuada.

PORCENTAJE DE LO QUE PIENSAN SOBRE LA ENFERMEDAD DE SUS HIJOS
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Es una enfermedad muy delicada,  y se sufre mucho.

Yo confío en Dios,  que saldremos adelante, en la Ciencia  y en los Médicos

No puedo aceptar ni entiendo porqué tiene esa enfermedad solo Dios sabe la causa  y todo es por su voluntad.

Nunca me lo imaginé, fue algo inesperado, pero confio que Dios me lo va curar.

No se  cuál es la causa,  ya  que  existen muchas  como  la  contaminación y  el  agua.

No se puede hacer nada, solo tengo que  aceptarlo.

El niño tiene esa enfermedad desde que nació y los Doctores no le detectaron nada en el Hospital.

Que puede volver a recaer cuando esté totalmente sano.

Es muy doloroso, no comento  nada sobre la enfermedad.

Es una enfermedad incurable, no se la deseo a nadie, siempre aconsejo a mi familia y vecinos que cuiden a sus hijos.

Debe tener un aseo constante y alimentación adecuada para que no recaiga

PORCENTAJE DE LO QUE PIENSAN 
SOBRE LA ENFERMEDAD DE SUS HIJOS
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Siempre pienso  en ponerlo  en manos de Dios y  que El  haga su voluntad, pero le pido que no se muera, queme la preste unos días más

Pensé en que se me va a morir

Que se va a recuperar. Que la enfermedad le va disminuir,  que con el Tratamiento se va sanar.

Cumplir el Tratamiento, luchar hasta donde se pueda, sacar esto de frente, darle hasta donde se pueda, hasta donde Dios diga

Pensé que todo se vino encima.

Pienso  que durante él tenga vida yo  tengo esperanza

Pensé: como  era posible  si yo lo he cuidado  y le pregunte a Dios  ¿porqué? pensé  en dejar inmediatamente el trabajo  para cuidarlo.

Pensaba que no me explicaba cuando  paso todo y como paso

Muchas cosas: trabajar, ver de que forma salir adelante.

Primeramente Dios sea posible un trasplante.

Eso es, tenemos que estar aquí en el hospital, no podemos hacer nada, porque si me la llevo se puede morir en la casa.

En cómo ayudarle, cómo salir adelante, porque él es un niño.

Dios sabe lo que le pone a uno, mucha gente le dice   a   uno  que son niños especiales  y  hay que salir adelante, pidiéndole a Dios y teniendo fortaleza en la familia.

He pasado  crisis horribles, uno siente que ya no puede.

Que si el Señor me lo va dejar, El me lo va sanar, pero si él no es mío, El también me va dar la fortaleza para poder soportar. Tengo otro hijo de 4 años.

Le pido  a Dios para que soporte el Tratamiento.

No trato de pensar  en nada malo  y tengo  fe en Dios  que se sanará.

Pienso  que no me lo esperaba,  fue una sorpresa.

Pensé que como podría hacer económicamente.

No hallo que hacer, me duele la cabeza pensar en eso, por eso prefiero no pensar, sólo vivir el momento, no pensar en el futuro; lo único que hago es ponerla en manos de Dios.

PORCENTAJE DE LO QUE HAN PENSADO LOS ENTREVISTADOS DESDE EL MOMENTO DE RECIBIR EL DIAGNOSTICO DE SUS HIJOS
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Me han explicado todo:  causas,  síntomas, reacciones, cómo va ir desarrollándose la enfermedad y sobre el Tratamiento

Está mejorando con el Tratamiento

Estoy esperando resultados en base a exámenes que le van a realizar

Es una enfermedad terminal que debe darse un Tratamiento de Diálisis y Hemodiálisis que les ayuda a mantenerse bien, ya que la enfermedad contamina el cuerpo, porque no liberan las toxinas.

Me han explicado sobre el Tratamiento, los medicamentos, cómo tratarlo y asearlo.

Poca, porque recientemente me han dado el Diagnostico, solo me han hablado sobre las causas y el Tratamiento.  Es duro lo que está pasando.

Al presentar los síntomas de la enfermedad, le hicieron Rayos “X"  y dijeron que ya no le funcionaban los riñones y que ya no tenia solución, solo que lo trasplantaran;  ya lo operaron y cuidándolo se puede mejorar, de lo contrario no.

No ha mejorado nada, ha tenido dos crisis y así seguirá hasta que muera.

Me han explicado y yo también he buscado en Internet.

Que es una enfermedad terminal (crónica y genética) y que no tiene cura

Poca, solo me han dicho lo que tiene, pero no cómo se originó ni sus causas.  Mi esposo busca por su parte información sobre la enfermedad.

Salió mal en el examen del hígado y eso impide que esté en lista de espera para un trasplante

Es una enfermedad que le afectara siempre.

Le hicieron una biopsia y de eso se conocerá si habrá un trasplante o solo necesitará Diálisis

Que puede ser hereditario, que no me cuide en el embarazo, varias cosas, solo suposiciones, lo que si es la niña no puede comer frutas ni verduras, porque puede convulsionar.

Su causa es desconocida, la enfermedad ya es muy grave, solo el trasplante puede ayudar, para vivir más y hacer muchas cosas

Ninguna, a nosotros no nos dan información, los médicos lo sacan a uno del cuarto, dicen que no podemos oír nada

PORCENTAJE DE INFORMACION QUE TIENEN LOS ENTREVISTADOS SOBRE LA EVOLUCION DE LA ENFERMEDAD DE SUS HIJOS
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PORCENTAJE DEL APOYO ESPIRITUAL BRINDADO POR ALGUNAS IGLESIAS

71%

29%



		0		0		0		0		0		0		0		0		0		0		0		0		0		0		0		0		0		0



Acepto la voluntad de Dios, pero le pido que me la preste unos días más  y que soporte el tratamiento.

Pensé en que se me va a morir

Que se  va a recuperar,  que con el Tratamiento se va sanar.

Pensé que todo se vino encima.  He pasado  crisis horribles.

Cumplir con el tratamiento hasta donde se pueda, y hasta donde Dios diga

Pienso  que no me lo esperaba,  fue una sorpresa.

Pensaba que no me explicaba cuando  paso todo y cómo paso

En cómo ayudarle, cómo salir adelante, porque él es un niño.

Salir adelante pidiéndole a Dios y teniendo fortaleza en la familia.

Dios me dará la fortaleza para poder soportar, si se me muere. Tengo otro hijo de 4 años.

Le pregunté  a Dios  ¿porqué?.  Y  pensé  en  dejar  de  trabajar para  cuidarlo.

Muchas cosas: trabajar, ver de que forma salir adelante.

Debemos permanecer en el hospital, porque si me la llevo a la casa se puede morir.

Pensé que como podría hacer económicamente.

Prefiero no pensar en el futuro, sólo vivir el momento, pero confió en Dios

No trato de pensar  en nada malo  y tengo  fe en Dios  que se sanará.

Primeramente Dios sea posible un trasplante.

Pienso  que durante él tenga vida,  yo  tengo  esperanza.

PORCENTAJE DE LO QUE HAN PENSADO 
LOS ENTREVISTADOS DESDE EL MOMENTO DE RECIBIR 
EL DIAGNOSTICO DE SUS HIJOS
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		Está en observación, porque esta teniendo problemas con el riñón, se ha complicado, pero no se que va pasar.		3		1
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		No me han dicho nada, solo se que tiene una bacteria en el catéter		3

		Ya está trasplantado, pero puede tener consecuencias,  sino toma la medicina y suficiente agua.		3

		No puede tomar cualquier cosa y es una enfermedad terminal.		3

		Está en observación, por problemas en el riñón, se ha complicado, pero no se que va pasar.		3

		Es difícil, ya ha tenido varios rechazos del riñón.		3
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		Que ya no tiene solución la enfermedad		6
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		Hay posibilidad que va mejorar con el Tratamiento		36
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		Le puede ayudar no para mejorar,  pero si para que se mantenga bien.		3		1

		PREGUNTA    8

		Tengo      paciencia,    trato   de controlarme, trato de comprender               su cambio.		9		25
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		Yo me siento terrible, quisiera llorar                   a la par de ella.		4		11
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Si está mejorando bastante con el Tratamiento y los medicamentos.

El Tratamiento no ha dado resultados de mejoría, no va a curarlo, solo talves detener la enfermedad, solamente le ayuda para sobrevivir temporalmente, solo lo mantiene con vida.

Hace poco ha iniciado el tratamiento, no se ven resultados todavía, pero yo confío en que se va recuperar.

Si, gracias al trasplante su calidad de vida va mejorar,  aunque siempre va estar en control.

PORCENTAJE DE MEJORIA DE LA ENFERMEDAD GRACIAS AL TRATAMIENTO
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Si, porque el cuidarlo le ayuda a mantenerse aún con vida, se siente bien a mi lado, además el cariño y afecto que le doy es muy importante pues le ayuda y anima.

Si, porque trato de tener todo higiénico para él que ande aseado, su comida bien cosida, no llevarlo a lugares donde hay mucha gente, cuidarlo para que no se golpee, darle el medicamento a la hora y seguir las indicaciones del médico.

Si le ha ayudado bastante, al menos hasta donde Dios diga.

Hasta donde se pueda, ya que nos piden un cuarto limpio y exclusivo para ellos.

Le puede ayudar no para mejorar,  pero si para que se mantenga bien.

PORCENTAJE DEL CUIDADO PROPORCIONADO A LOS HIJOS 
Y QUE LES AYUDARA A RESTABLECER SU SALUD
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Tengo      paciencia,    trato   de controlarme, trato de comprender               su cambio.

Me pongo triste.

Yo también me desespero.

Yo me siento terrible, quisiera llorar                   a la par de ella.

Me siento bastante preocupada.

Me siento mal y me dan ganas de castigarlo, pero no puedo hacerlo.

Me siento impotente y me enojo           fácilmente.

Le digo que todo va estar bien, que cumplamos con el Tratamiento para recuperarse, trato de animarla.

Al niño no le dan crisis, no ha tenido          ninguna reacción, está tranquilo.

PORCENTAJE DE REACCIONES 
DE LOS ENTREVISTADOS 
CUANDO SUS HIJOS SE DESEPERAN 
A RAIZ DE SU ENFERMEDAD
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Buscando a Dios, teniendo fe, orando para que me de fuerza.

Tratando de estar más unidos con mi esposo, comunicarnos cualquier cosa, sentir apoyo mutuo.

El contar con el apoyo de mi familia

Leyendo la Biblia, distrayendome con mis otros hijos y trato de olvidar

Controlandome, porqu si uno no se controla va ir a parar al Hospìtal

Escuchando programas en la radio o en la T.V. y como estudio el fin de semana eso me distrae y porque lo que aprendo (de enfermeria) me ayuda para cuidar mejor al niño

Arreglandome bien, ya que al verme en el espejo eso me anima, tambien salir a bailar cuando me invitan, me ayuda a olvidar un poco

PORCENTAJE DE COMO SE AYUDAN LAS PERSONAS ENTREVISTADAS A SOBRELLEVAR SU SITUACION
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PORCENTAJE DE LO QUE PIENSAN 
SOBRE LA ENFERMEDAD DE SUS HIJOS
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No me han dicho nada, solo se que tiene una bacteria en el catéter

Ya está trasplantado, pero puede tener consecuencias,  sino toma la medicina y suficiente agua.

No puede tomar cualquier cosa y es una enfermedad terminal.

Está en observación, por problemas en el riñón, se ha complicado, pero no se que va pasar.

Es difícil, ya ha tenido varios rechazos del riñón.

No quiero pensar en algo malo como la muerte, debo ser positiva

El pronostico es reservado, el tumor no es operable por la ubicación donde se encuentra.

La posibilidad para que mejore es el transplante, aunque no es que se va recuperar, siempre va estar            en control.

Lo van a operar para quitarle la parte afectada

Que ya no tiene solución la enfermedad

Es una enfermedad incurable, el tratamiento  solo los mantiene por un tiempo.

Que se va morir, si no recibe el Tratamiento

Hay posibilidad que va mejorar con el Tratamiento

PORCENTAJE DEL CONOCIMIENTO 
SOBRE EL PRONOSTICO DE LA ENFERMEDAD
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No perder la fe, agarrarse más de Dios, porque él es el único que puede ayudarle a uno y darle fortaleza y también que confíen en los médicos que son instrumentos de Dios.

No descuidar el Tratamiento, ser puntual en las citas, seguir las indicaciones del médico, cuidarlos y no perder la fuerza,hacer todo lo que se pueda.

Situaciones así son tremendas, pero hay que aceptar porque es lo único que se puede hacer, ya que con llorar, renegar, reclamarle a Dios no ganan nada.

Apoyarse entre todos porque están viviendo lo mismo, cuando alguien no tenga las posibilidades por ejemplo con lo económico o dar posada para dormir cuando vivan lejos.

Informarse más sobre la enfermedad de sus hijos, para saber que hacer.

Que pertenezcan a grupos religiosos sea cual sea su religión,  buscar ayuda psicológica porque todos lo necesitamos,  que los familiares no apoyen  y mantener buena comunicación con las demás personas.

Ahorita no puedo aconsejar a nadie, yo necesito un consejo,  pero pasando esto si podré aconsejar.

PORCENTAJE DE CONSEJOS DE LOS ENTREVISTADOS PARA OTRAS PERSONAS QUE VIVEN UNA SITUACION SIMILAR 
A   LA  DE  ELLOS
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Tengo      paciencia,    trato   de controlarme, trato de comprender               su cambio.

Me pongo triste.

Yo también me desespero.

Yo me siento terrible, quisiera llorar                   a la par de ella.

Me siento bastante preocupada.

Me siento mal y me dan ganas de castigarlo, pero no puedo hacerlo.

Me siento impotente y me enojo           fácilmente.

Le digo que todo va estar bien, que cumplamos con el Tratamiento para recuperarse, trato de animarla.

Al niño no le dan crisis, no ha tenido          ninguna reacción, está tranquilo.

PORCENTAJE DE REACCIONES 
DE LOS ENTREVISTADOS 
CUANDO SUS HIJOS SE DESEPERAN 
A RAIZ DE SU ENFERMEDAD
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DIAGNOSTICOS DE LAS ENFERMEDADES TERMINALES
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DIAGNOSTICO D ELA ENFERMEDAD

NIÑOS  DIAGNOSTICADOS CON ENFEREMDADES  TERMINALES
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AÑOS DE INGRESO  Y DE TRATAMIENTO

TIEMPO DE  ESTAR EN TRATAMIENTO  E INGRESO  REGULARMENTE EN EL HOSPITAL
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ACTIVIDADES

ACTIVIDADES QUE PARTICIPARIA Y LE AYUDARIAN  A MINIMIZAR LOS EFECTOS PRODUCIDOS  POR  LA ENFEREMDAD DE   SU HIJO
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REACCIONES PSICOLOGICAS

REACCIONES PSICOLOGICAS EXPERIEMNTADAS  DESDE  EL  MOMENTO  EN QUE RECIBIO  EL DIAGNOSTICO DE LA ENFERMEDAD  DE SU HIJO
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REACCIONES  EXPERIMENTADAS  DESDE  EL MOMENTO  DE HABER RECIBIDO   EL DIAGNOSTICO  DE  LA ENFEREMDAD  DE SU HIJO
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FORMAS D EAPOYO  QUE  LOS  PADRES   O RESPONSABLES  BRINDAN  A SUS HIJOS  BRINDAN  A SUS HIJOS  ENFERMOS A RAIZ D ELA ENFERMEDAD
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CAMBIOS  OBSERVADOS  EN LOS HIJOS

RESULTADOS OBSERVADOS  EN LOS  EN LOS HIJOS COMO  CONSECUENCIA  DE LA AYUDA  BRINDADA POR LOS PADRES
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Si, porque el cuidarlo le ayuda a mantenerse aún con vida,  además el cariño y afecto que le doy le ayuda y anima.

Si, porque trato de tener todo higiénico para él, tengo cuidado con su comida, medicamentos  y seguir las indicaciones del médico.

Si le ha ayudado bastante, al menos hasta donde Dios diga.

Hasta donde se pueda, ya que nos piden un cuarto limpio y exclusivo para ellos.

Le puede ayudar no para mejorar,  pero si para que se mantenga bien.
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PORCENTAJE DE RELIGION DE 
LAS PERSONAS ENTREVISTADAS
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48%



		

		PREGUNTA  1-    A

		PREGUNTA  1-     B

		PRGUNTA  1-     C

		PREGUNTA  1-     D

		La situación económica, ya que a veces no puedo comprar  el  medicamento  para el Tratamiento,  porque aunque la Fundación ayuda con un porcentaje, pero a veces no es suficiente, muchas veces no tengo para el pasaje, tengo que prestar dinero para venir,		36		3

		Ninguna.		23		3

		Ha sido  la enfermedad misma, el temor de que muriera, ver que esta enfermedad no tiene fin y lo difícil que es, al saber lo que les pasa a estos niños con esta enfermedad que se mueren luego que han estado en Tratamiento  ya que no se curan  y  no poder		11		3

		El temor de que muriera cuando aún no la habían intervenido, pues el Doctor  me dijo  que el niño  se moriría.		9		3

		En el Tratamiento porque nos dijeron que la quimioterapia no la va a curar (el tumor lo tiene en el lóbulo occipital).		3		3

		La falta de comprensión de mi familia, mi hermana me hecha en cara que me cuida a mi hija menor, a ella se la dejo porque no puedo traérmela para acá.		3		3

		Los médicos han hecho lo que han podido, 15 dosis de Quimioterapia le han puesto, además le  ha  dado  insuficiencia renal,  por  un  choque   de   nervios  que le dio		3		3

		A veces mi esposo no llega a la casa, deja a mis  otros  hijos solos, yo no siento apoyo en él,  me siento sola.		3		9

		Encuentro  la impotencia,  no sé como  afrontar  algo  grave  cuando  yo me  siento  grave.		3		11

		Que nadie me ayuda a cuidarlo  ni económicamente  y el niño recibe maltrato  del papá que es alcohólico		3		23

		A veces la medicina, porque la Fundación ayuda con un porcentaje, pero a veces no es suficiente		3		36

		La situación económica, ya que a veces no puedo comprar  el  medicamento  para el Tratamiento,  porque aunque la Fundación ayuda con un porcentaje, pero a veces no es suficiente, muchas veces no tengo para el pasaje, tengo que prestar dinero para venir,						40%

		Ha sido  la enfermedad misma, el temor de que muriera, ver que esta enfermedad no tiene fin y lo difícil que es, al saber lo que les pasa a estos niños con esta enfermedad que se mueren luego que han estado en Tratamiento  ya que no se curan  y  no poder						23%
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		este  es el que use

		Dificultades Económicas (para el medicamento, viáticos y exámenes)		42.5

		No poder afrontar  la muerte  de  mi hijo.		24

		Ninguna.		24

		La falta de comprensión de mis familiares.		3

		Falta de apoyo de mi esposo, me siento sola.		3

		La labor medica y complicaciones clínicas (le ha dado Insuf.  Renal).		3

		Sentimiento de Impotencia.		3

		Falta de ayuda económica y apoyo de mi esposo y de los demás.		3
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Ninguna.

Ha sido  la enfermedad misma, el temor de que muriera, ver que esta enfermedad no tiene fin y lo difícil que es, al saber lo que les pasa a estos niños con esta enfermedad que se mueren luego que han estado en Tratamiento  ya que no se curan  y  no poder

La falta de comprensión de mi familia, mi hermana me hecha en cara que me cuida a mi hija menor, a ella se la dejo porque no puedo traérmela para acá.

Los médicos han hecho lo que han podido, 15 dosis de Quimioterapia le han puesto, además le  ha  dado  insuficiencia renal,  por  un  choque   de   nervios  que le dio

A veces mi esposo no llega a la casa, deja a mis  otros  hijos solos, yo no siento apoyo en él,  me siento sola.

Encuentro  la impotencia,  no sé como  afrontar  algo  grave  cuando  yo me  siento  grave.

Que nadie me ayuda a cuidarlo  ni económicamente  y el niño recibe maltrato  del papá que es alcohólico

PORCENTAJE DE LIMITANTES PARA SUPERAR EL DIAGNOSTICO DE LA ENFERMEDAD DE SUS HIJOS
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Dificultades Económicas (para el medicamento, viáticos y exámenes)

No poder afrontar  la muerte  de  mi hijo.

Ninguna.

La falta de comprensión de mis familiares.

Falta de apoyo de mi esposo, me siento sola.

La labor medica y complicaciones clínicas (le ha dado Insuf.  Renal).

Sentimiento de Impotencia.

Falta de ayuda económica y apoyo de mi esposo y de los demás.

PORCENTAJE DE LIMITANTES QUE HAN ENCONTRADO 
LOS PADRES PARA SUPERAR EL DIAGNOSTICO 
DE LA ENFERMEDAD DE SUS HIJOS

40%

23%

23%
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3%

3%
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		Es una enfermedad tremenda y muy delicada y se sufre mucho		39%		39

		Yo confío en Dios que vamos a salir adelante, no perdemos la fe, y en los avances de la ciencia y en los médicos que salvan la vida a las personas.		17%		17

		No se cómo aceptar que tiene esa enfermedad, no entiendo porqué si mis otros hijos son sanos y ella estaba bien, de repente se enfermó, solo Dios sabe la causa y todo lo que se dá es por su voluntad.		11%		11

		Nunca me lo imaginé, fue algo inesperado, pero es algo que a cualquiera le puede dar pues es el Señor quien decide que nos va a pasar y que no, pero yo se que El me la va curar.		9%		9

		No se de donde viene, pero creo que pueda ser la contaminación, el agua u otras causas.		6%		6

		Mi modo, como ya no se puede hacer nada, tengo que aceptarlo.		3%		3

		El niño así nació y ver que los Doctores no le detectaron nada en el Hospital.		3%		3

		Que puede volver a recaer cuando esté totalmente sano.		3%		3

		Es muy doloroso, prefiero decir que sigue en tratamiento de apéndice que hace poco la han operado.		3%		3

		Es una enfermedad incurable que no se la deseo a nadie, yo siempre aconsejo a mi familia y vecinos que cuiden a sus hijos (beban mucho agua y no comida chatarra)		3%		3

		Debe estar en un aseo constante, cuidarla para que no recaiga, su alimentación adecuada.		3%		3

		Bastante		19

		Nada		15

		Poco		1

		Es una enfermedad tremenda y muy delicada y se sufre mucho																																				39

		Yo confío en Dios que vamos a salir adelante, no perdemos la fe, y en los avances de la ciencia y en los médicos que salvan la vida a las personas.																																				17

		No se cómo aceptar que tiene esa enfermedad, no entiendo porqué si mis otros hijos son sanos y ella estaba bien, de repente se enfermó, solo Dios sabe la causa y todo lo que se dá es por su voluntad.																																				11

		Nunca me lo imaginé, fue algo inesperado, pero es algo que a cualquiera le puede dar pues es el Señor quien decide que nos va a pasar y que no, pero yo se que El me la va curar.																																				9

		No se de donde viene, pero creo que pueda ser la contaminación, el agua u otras causas.																																				6

		Mi modo, como ya no se puede hacer nada, tengo que aceptarlo.																																				3

		El niño así nació y ver que los Doctores no le detectaron nada en el Hospital.																																				3

		Que puede volver a recaer cuando esté totalmente sano.																																				3

		Es muy doloroso, prefiero decir que sigue en tratamiento de apéndice que hace poco la han operado.																																				3

		Es una enfermedad incurable que no se la deseo a nadie, yo siempre aconsejo a mi familia y vecinos que cuiden a sus hijos (beban mucho agua y no comida chatarra)																																				3

		Debe estar en un aseo constante, cuidarla para que no recaiga, su alimentación adecuada.																																				3

		Bastante		62

		Poco		29

		Nada		9

		Es una enfermedad muy delicada,  y se sufre mucho.		39

		Yo confío en Dios,  que saldremos adelante, en la Ciencia  y en los Médicos		17

		No puedo aceptar ni entiendo porqué tiene esa enfermedad solo Dios sabe la causa  y todo es por su voluntad.		11

		Nunca me lo imaginé, fue algo inesperado, pero confio que Dios me lo va curar.		9

		No se  cuál es la causa,  ya  que  existen muchas  como  la  contaminación y  el  agua.		6

		No se puede hacer nada, solo tengo que  aceptarlo.		3

		El niño tiene esa enfermedad desde que nació y los Doctores no le detectaron nada en el Hospital.		3

		Que puede volver a recaer cuando esté totalmente sano.		3

		Es muy doloroso, no comento  nada sobre la enfermedad.		3

		Es una enfermedad incurable, no se la deseo a nadie, siempre aconsejo a mi familia y vecinos que cuiden a sus hijos.		3

		Debe tener un aseo constante y alimentación adecuada para que no recaiga		3

		Me han explicado todo:  causas,  síntomas, reacciones, cómo va ir desarrollándose la enfermedad y sobre el Tratamiento		22				22%

		Está mejorando con el Tratamiento		14				14%

		Estoy esperando resultados en base a exámenes que le van a realizar		8				8%

		Es una enfermedad terminal que debe darse un Tratamiento de Diálisis y Hemodiálisis que les ayuda a mantenerse bien, ya que la enfermedad contamina el cuerpo, porque no liberan las toxinas.		8				8%

		Me han explicado sobre el Tratamiento, los medicamentos, cómo tratarlo y asearlo.		6				6%

		Poca, porque recientemente me han dado el Diagnostico, solo me han hablado sobre las causas y el Tratamiento.  Es duro lo que está pasando.		6				6%

		Al presentar los síntomas de la enfermedad, le hicieron Rayos “X"  y dijeron que ya no le funcionaban los riñones y que ya no tenia solución, solo que lo trasplantaran;  ya lo operaron y cuidándolo se puede mejorar, de lo contrario no.		6				6%

		No ha mejorado nada, ha tenido dos crisis y así seguirá hasta que muera.		3				3%

		Me han explicado y yo también he buscado en Internet.		3				3%

		Que es una enfermedad terminal (crónica y genética) y que no tiene cura		3				3%

		Poca, solo me han dicho lo que tiene, pero no cómo se originó ni sus causas.  Mi esposo busca por su parte información sobre la enfermedad.		3				3%

		Salió mal en el examen del hígado y eso impide que esté en lista de espera para un trasplante		3				3%

		Es una enfermedad que le afectara siempre.		3				3%

		Le hicieron una biopsia y de eso se conocerá si habrá un trasplante o solo necesitará Diálisis		3				3%

		Que puede ser hereditario, que no me cuide en el embarazo, varias cosas, solo suposiciones, lo que si es la niña no puede comer frutas ni verduras, porque puede convulsionar.		3				3%

		Su causa es desconocida, la enfermedad ya es muy grave, solo el trasplante puede ayudar, para vivir más y hacer muchas cosas		3				3%

		Ninguna, a nosotros no nos dan información, los médicos lo sacan a uno del cuarto, dicen que no podemos oír nada		3				3%

		Si hay  Apoyo  Espiritual		71

		No hay  Apoyo  Espiritual		29

		Siempre pienso  en ponerlo  en manos de Dios y  que El  haga su voluntad, pero le pido que no se muera, queme la preste unos días más		6

		Pensé en que se me va a morir		6

		Que se va a recuperar. Que la enfermedad le va disminuir,  que con el Tratamiento se va sanar.		4

		Cumplir el Tratamiento, luchar hasta donde se pueda, sacar esto de frente, darle hasta donde se pueda, hasta donde Dios diga		2

		Pensé que todo se vino encima.		2

		Pienso  que durante él tenga vida yo  tengo esperanza		1

		Pensé: como  era posible  si yo lo he cuidado  y le pregunte a Dios  ¿porqué? pensé  en dejar inmediatamente el trabajo  para cuidarlo.		1

		Pensaba que no me explicaba cuando  paso todo y como paso		1

		Muchas cosas: trabajar, ver de que forma salir adelante.		1

		Primeramente Dios sea posible un trasplante.		1

		Eso es, tenemos que estar aquí en el hospital, no podemos hacer nada, porque si me la llevo se puede morir en la casa.		1

		En cómo ayudarle, cómo salir adelante, porque él es un niño.		1

		Dios sabe lo que le pone a uno, mucha gente le dice   a   uno  que son niños especiales  y  hay que salir adelante, pidiéndole a Dios y teniendo fortaleza en la familia.		1

		He pasado  crisis horribles, uno siente que ya no puede.		1

		Que si el Señor me lo va dejar, El me lo va sanar, pero si él no es mío, El también me va dar la fortaleza para poder soportar. Tengo otro hijo de 4 años.		1

		Le pido  a Dios para que soporte el Tratamiento.		1

		No trato de pensar  en nada malo  y tengo  fe en Dios  que se sanará.		1

		Pienso  que no me lo esperaba,  fue una sorpresa.		1

		Pensé que como podría hacer económicamente.		1

		No hallo que hacer, me duele la cabeza pensar en eso, por eso prefiero no pensar, sólo vivir el momento, no pensar en el futuro; lo único que hago es ponerla en manos de Dios.		1

		este es el grafico que use

		Acepto la voluntad de Dios, pero le pido que me la preste unos días más  y que soporte el tratamiento.		21				20%

		Pensé en que se me va a morir		17				17%

		Que se  va a recuperar,  que con el Tratamiento se va sanar.		11				11%

		Pensé que todo se vino encima.  He pasado  crisis horribles.		8				8%

		Cumplir con el tratamiento hasta donde se pueda, y hasta donde Dios diga		5.5				5%

		Pienso  que no me lo esperaba,  fue una sorpresa.		3				3%

		Pensaba que no me explicaba cuando  paso todo y cómo paso		3				3%

		En cómo ayudarle, cómo salir adelante, porque él es un niño.		3				3%

		Salir adelante pidiéndole a Dios y teniendo fortaleza en la familia.		3				3%

		Dios me dará la fortaleza para poder soportar, si se me muere. Tengo otro hijo de 4 años.		3				3%

		Le pregunté  a Dios  ¿porqué?.  Y  pensé  en  dejar  de  trabajar para  cuidarlo.		3				3%

		Muchas cosas: trabajar, ver de que forma salir adelante.		3				3%

		Debemos permanecer en el hospital, porque si me la llevo a la casa se puede morir.		3				3%

		Pensé que como podría hacer económicamente.		3				3%

		Prefiero no pensar en el futuro, sólo vivir el momento, pero confió en Dios		3				3%

		No trato de pensar  en nada malo  y tengo  fe en Dios  que se sanará.		3				3%

		Primeramente Dios sea posible un trasplante.		3				3%

		Pienso  que durante él tenga vida,  yo  tengo  esperanza.		3				3%
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PORCENTAJE DE TRANQUILIDAD AL RECIBIR AYUDA DE OTRO FAMILIAR PARA CUIDAR A SU HIJO ENFERMO
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Es una enfermedad tremenda y muy delicada y se sufre mucho

Yo confío en Dios que vamos a salir adelante, no perdemos la fe, y en los avances de la ciencia y en los médicos que salvan la vida a las personas.

No se cómo aceptar que tiene esa enfermedad, no entiendo porqué si mis otros hijos son sanos y ella estaba bien, de repente se enfermó, solo Dios sabe la causa y todo lo que se dá es por su voluntad.

Nunca me lo imaginé, fue algo inesperado, pero es algo que a cualquiera le puede dar pues es el Señor quien decide que nos va a pasar y que no, pero yo se que El me la va curar.

No se de donde viene, pero creo que pueda ser la contaminación, el agua u otras causas.

Mi modo, como ya no se puede hacer nada, tengo que aceptarlo.

El niño así nació y ver que los Doctores no le detectaron nada en el Hospital.

Que puede volver a recaer cuando esté totalmente sano.

Es muy doloroso, prefiero decir que sigue en tratamiento de apéndice que hace poco la han operado.

Es una enfermedad incurable que no se la deseo a nadie, yo siempre aconsejo a mi familia y vecinos que cuiden a sus hijos (beban mucho agua y no comida chatarra)

Debe estar en un aseo constante, cuidarla para que no recaiga, su alimentación adecuada.

PORCENTAJE DE LO QUE PIENSAN SOBRE LA ENFERMEDAD DE SUS HIJOS
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Es una enfermedad muy delicada,  y se sufre mucho.

Yo confío en Dios,  que saldremos adelante, en la Ciencia  y en los Médicos

No puedo aceptar ni entiendo porqué tiene esa enfermedad solo Dios sabe la causa  y todo es por su voluntad.

Nunca me lo imaginé, fue algo inesperado, pero confio que Dios me lo va curar.

No se  cuál es la causa,  ya  que  existen muchas  como  la  contaminación y  el  agua.

No se puede hacer nada, solo tengo que  aceptarlo.

El niño tiene esa enfermedad desde que nació y los Doctores no le detectaron nada en el Hospital.

Que puede volver a recaer cuando esté totalmente sano.

Es muy doloroso, no comento  nada sobre la enfermedad.

Es una enfermedad incurable, no se la deseo a nadie, siempre aconsejo a mi familia y vecinos que cuiden a sus hijos.

Debe tener un aseo constante y alimentación adecuada para que no recaiga

PORCENTAJE DE LO QUE PIENSAN 
SOBRE LA ENFERMEDAD DE SUS HIJOS
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Siempre pienso  en ponerlo  en manos de Dios y  que El  haga su voluntad, pero le pido que no se muera, queme la preste unos días más

Pensé en que se me va a morir

Que se va a recuperar. Que la enfermedad le va disminuir,  que con el Tratamiento se va sanar.

Cumplir el Tratamiento, luchar hasta donde se pueda, sacar esto de frente, darle hasta donde se pueda, hasta donde Dios diga

Pensé que todo se vino encima.

Pienso  que durante él tenga vida yo  tengo esperanza

Pensé: como  era posible  si yo lo he cuidado  y le pregunte a Dios  ¿porqué? pensé  en dejar inmediatamente el trabajo  para cuidarlo.

Pensaba que no me explicaba cuando  paso todo y como paso

Muchas cosas: trabajar, ver de que forma salir adelante.

Primeramente Dios sea posible un trasplante.

Eso es, tenemos que estar aquí en el hospital, no podemos hacer nada, porque si me la llevo se puede morir en la casa.

En cómo ayudarle, cómo salir adelante, porque él es un niño.

Dios sabe lo que le pone a uno, mucha gente le dice   a   uno  que son niños especiales  y  hay que salir adelante, pidiéndole a Dios y teniendo fortaleza en la familia.

He pasado  crisis horribles, uno siente que ya no puede.

Que si el Señor me lo va dejar, El me lo va sanar, pero si él no es mío, El también me va dar la fortaleza para poder soportar. Tengo otro hijo de 4 años.

Le pido  a Dios para que soporte el Tratamiento.

No trato de pensar  en nada malo  y tengo  fe en Dios  que se sanará.

Pienso  que no me lo esperaba,  fue una sorpresa.

Pensé que como podría hacer económicamente.

No hallo que hacer, me duele la cabeza pensar en eso, por eso prefiero no pensar, sólo vivir el momento, no pensar en el futuro; lo único que hago es ponerla en manos de Dios.

PORCENTAJE DE LO QUE HAN PENSADO LOS ENTREVISTADOS DESDE EL MOMENTO DE RECIBIR EL DIAGNOSTICO DE SUS HIJOS
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Me han explicado todo:  causas,  síntomas, reacciones, cómo va ir desarrollándose la enfermedad y sobre el Tratamiento

Está mejorando con el Tratamiento

Estoy esperando resultados en base a exámenes que le van a realizar

Es una enfermedad terminal que debe darse un Tratamiento de Diálisis y Hemodiálisis que les ayuda a mantenerse bien, ya que la enfermedad contamina el cuerpo, porque no liberan las toxinas.

Me han explicado sobre el Tratamiento, los medicamentos, cómo tratarlo y asearlo.

Poca, porque recientemente me han dado el Diagnostico, solo me han hablado sobre las causas y el Tratamiento.  Es duro lo que está pasando.

Al presentar los síntomas de la enfermedad, le hicieron Rayos “X"  y dijeron que ya no le funcionaban los riñones y que ya no tenia solución, solo que lo trasplantaran;  ya lo operaron y cuidándolo se puede mejorar, de lo contrario no.

No ha mejorado nada, ha tenido dos crisis y así seguirá hasta que muera.

Me han explicado y yo también he buscado en Internet.

Que es una enfermedad terminal (crónica y genética) y que no tiene cura

Poca, solo me han dicho lo que tiene, pero no cómo se originó ni sus causas.  Mi esposo busca por su parte información sobre la enfermedad.

Salió mal en el examen del hígado y eso impide que esté en lista de espera para un trasplante

Es una enfermedad que le afectara siempre.

Le hicieron una biopsia y de eso se conocerá si habrá un trasplante o solo necesitará Diálisis

Que puede ser hereditario, que no me cuide en el embarazo, varias cosas, solo suposiciones, lo que si es la niña no puede comer frutas ni verduras, porque puede convulsionar.

Su causa es desconocida, la enfermedad ya es muy grave, solo el trasplante puede ayudar, para vivir más y hacer muchas cosas

Ninguna, a nosotros no nos dan información, los médicos lo sacan a uno del cuarto, dicen que no podemos oír nada

PORCENTAJE DE INFORMACION QUE TIENEN LOS ENTREVISTADOS SOBRE LA EVOLUCION DE LA ENFERMEDAD DE SUS HIJOS
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PORCENTAJE DEL APOYO ESPIRITUAL BRINDADO POR ALGUNAS IGLESIAS
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Acepto la voluntad de Dios, pero le pido que me la preste unos días más  y que soporte el tratamiento.

Pensé en que se me va a morir

Que se  va a recuperar,  que con el Tratamiento se va sanar.

Pensé que todo se vino encima.  He pasado  crisis horribles.

Cumplir con el tratamiento hasta donde se pueda, y hasta donde Dios diga

Pienso  que no me lo esperaba,  fue una sorpresa.

Pensaba que no me explicaba cuando  paso todo y cómo paso

En cómo ayudarle, cómo salir adelante, porque él es un niño.

Salir adelante pidiéndole a Dios y teniendo fortaleza en la familia.

Dios me dará la fortaleza para poder soportar, si se me muere. Tengo otro hijo de 4 años.

Le pregunté  a Dios  ¿porqué?.  Y  pensé  en  dejar  de  trabajar para  cuidarlo.

Muchas cosas: trabajar, ver de que forma salir adelante.

Debemos permanecer en el hospital, porque si me la llevo a la casa se puede morir.

Pensé que como podría hacer económicamente.

Prefiero no pensar en el futuro, sólo vivir el momento, pero confió en Dios

No trato de pensar  en nada malo  y tengo  fe en Dios  que se sanará.

Primeramente Dios sea posible un trasplante.

Pienso  que durante él tenga vida,  yo  tengo  esperanza.

PORCENTAJE DE LO QUE HAN PENSADO 
LOS ENTREVISTADOS DESDE EL MOMENTO DE RECIBIR 
EL DIAGNOSTICO DE SUS HIJOS
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		Es difícil, ya ha tenido varios rechazos del riñón.		3		1

		Está en observación, porque esta teniendo problemas con el riñón, se ha complicado, pero no se que va pasar.		3		1
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		No quiero pensar en algo malo como la muerte, debo ser positiva		3

		El pronostico es reservado, el tumor no es operable por la ubicación donde se encuentra.		3
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		Si, gracias al trasplante su calidad de vida va mejorar,  aunque siempre va estar en control.		3		1
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		Si le ha ayudado bastante, al menos hasta donde Dios diga.		9		3
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		Me siento mal y me dan ganas de castigarlo, pero no puedo hacerlo.		3		9
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		Tratando de estar más unidos con mi esposo, comunicarnos cualquier cosa, sentir apoyo mutuo.		6		2

		El contar con el apoyo de mi familia.		6		2

		Leyendo la Biblia, me distraigo con mis otros hijos y trato de olvidar.		3		1

		Controlándome, porque si uno no se controla va ir a parar al Hospital.		3		1
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		No descuidar el Tratamiento, ser puntual en las citas, seguir las indicaciones del médico, cuidarlos y no perder la fuerza,hacer todo lo que se pueda.		17		5		3

		Situaciones así son tremendas, pero hay que aceptar porque es lo único que se puede hacer, ya que con llorar, renegar, reclamarle a Dios no ganan nada.		9		3		3

		Apoyarse entre todos porque están viviendo lo mismo, cuando alguien no tenga las posibilidades por ejemplo con lo económico o dar posada para dormir cuando vivan lejos.		6		2		3

		Informarse más sobre la enfermedad de sus hijos, para saber que hacer.		3		1		6

		Que pertenezcan a grupos religiosos sea cual sea su religión,  buscar ayuda psicológica porque todos lo necesitamos,  que los familiares no apoyen  y mantener buena comunicación con las demás personas.		3		1		59

		Ahorita no puedo aconsejar a nadie, yo necesito un consejo,  pero pasando esto si podré aconsejar.		3		1		9

		Tengo      paciencia,    trato   de controlarme, trato de comprender               su cambio.		9		25
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Si está mejorando bastante con el Tratamiento y los medicamentos.

El Tratamiento no ha dado resultados de mejoría, no va a curarlo, sólo lo mantiene con vida.

Hace poco ha iniciado el tratamiento, no se ven resultados todavía, pero yo confió en que se recuperará

Si, gracias al trasplante su calidad de vida va mejorar,  aunque siempre va estar en control.

PORCENTAJE DE MEJORIA DE LA ENFERMEDAD 
GRACIAS AL TRATAMIENTO
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Si, porque el cuidarlo le ayuda a mantenerse aún con vida,  además el cariño y afecto que le doy le ayuda y anima.

Si, porque trato de tener todo higiénico para él, tengo cuidado con su comida, medicamentos  y seguir las indicaciones del médico.

Si le ha ayudado bastante, al menos hasta donde Dios diga.

Hasta donde se pueda, ya que nos piden un cuarto limpio y exclusivo para ellos.

Le puede ayudar no para mejorar,  pero si para que se mantenga bien.

PORCENTAJE DEL CUIDADO PROPORCIONADO A LOS HIJOS 
Y QUE LES AYUDARA A RESTABLECER SU SALUD
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Tengo      paciencia,    trato   de controlarme, trato de comprender               su cambio.

Me pongo triste.

Yo también me desespero.

Yo me siento terrible, quisiera llorar                   a la par de ella.

Me siento bastante preocupada.

Me siento mal y me dan ganas de castigarlo, pero no puedo hacerlo.

Me siento impotente y me enojo           fácilmente.

Le digo que todo va estar bien, que cumplamos con el Tratamiento para recuperarse, trato de animarla.

Al niño no le dan crisis, no ha tenido          ninguna reacción, está tranquilo.

PORCENTAJE DE REACCIONES 
DE LOS ENTREVISTADOS 
CUANDO SUS HIJOS SE DESEPERAN 
A RAIZ DE SU ENFERMEDAD

25%

14%

14%

11%

9%

9%

6%

6%

6%



		0		0		0		0		0		0		0



Buscando a Dios, teniendo fe, orando para que me de fuerza.

Tratando de estar más unidos con mi esposo, comunicarnos cualquier cosa, sentir apoyo mutuo.

El contar con el apoyo de mi familia

Leyendo la Biblia, distrayendome con mis otros hijos y trato de olvidar

Controlandome, porqu si uno no se controla va ir a parar al Hospìtal

Escuchando programas en la radio o en la T.V. y como estudio el fin de semana eso me distrae y porque lo que aprendo (de enfermeria) me ayuda para cuidar mejor al niño

Arreglandome bien, ya que al verme en el espejo eso me anima, tambien salir a bailar cuando me invitan, me ayuda a olvidar un poco

PORCENTAJE DE COMO SE AYUDAN LAS PERSONAS ENTREVISTADAS A SOBRELLEVAR SU SITUACION
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PORCENTAJE DE LO QUE PIENSAN 
SOBRE LA ENFERMEDAD DE SUS HIJOS



		0		0		0		0		0		0		0		0		0		0		0		0		0



No me han dicho nada, solo se que tiene una bacteria en el catéter

Ya está trasplantado, pero puede tener consecuencias,  sino toma la medicina y suficiente agua.

No puede tomar cualquier cosa y es una enfermedad terminal.

Está en observación, por problemas en el riñón, se ha complicado, pero no se que va pasar.

Es difícil, ya ha tenido varios rechazos del riñón.

No quiero pensar en algo malo como la muerte, debo ser positiva

El pronostico es reservado, el tumor no es operable por la ubicación donde se encuentra.

La posibilidad para que mejore es el transplante, aunque no es que se va recuperar, siempre va estar            en control.

Lo van a operar para quitarle la parte afectada

Que ya no tiene solución la enfermedad

Es una enfermedad incurable, el tratamiento  solo los mantiene por un tiempo.

Que se va morir, si no recibe el Tratamiento

Hay posibilidad que va mejorar con el Tratamiento

PORCENTAJE DEL CONOCIMIENTO 
SOBRE EL PRONOSTICO DE LA ENFERMEDAD
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14%
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No perder la fe, agarrarse más de Dios, porque él es el único que puede ayudarle a uno y darle fortaleza y también que confíen en los médicos que son instrumentos de Dios.

No descuidar el Tratamiento, ser puntual en las citas, seguir las indicaciones del médico, cuidarlos y no perder la fuerza,hacer todo lo que se pueda.

Situaciones así son tremendas, pero hay que aceptar porque es lo único que se puede hacer, ya que con llorar, renegar, reclamarle a Dios no ganan nada.

Apoyarse entre todos porque están viviendo lo mismo, cuando alguien no tenga las posibilidades por ejemplo con lo económico o dar posada para dormir cuando vivan lejos.

Informarse más sobre la enfermedad de sus hijos, para saber que hacer.

Que pertenezcan a grupos religiosos sea cual sea su religión,  buscar ayuda psicológica porque todos lo necesitamos,  que los familiares no apoyen  y mantener buena comunicación con las demás personas.

Ahorita no puedo aconsejar a nadie, yo necesito un consejo,  pero pasando esto si podré aconsejar.

PORCENTAJE DE CONSEJOS DE LOS ENTREVISTADOS PARA OTRAS PERSONAS QUE VIVEN UNA SITUACION SIMILAR 
A   LA  DE  ELLOS

59%

17%

9%

6%

3%

3%

3%



		0		0		0		0		0		0		0		0		0



Tengo      paciencia,    trato   de controlarme, trato de comprender               su cambio.

Me pongo triste.

Yo también me desespero.

Yo me siento terrible, quisiera llorar                   a la par de ella.

Me siento bastante preocupada.

Me siento mal y me dan ganas de castigarlo, pero no puedo hacerlo.

Me siento impotente y me enojo           fácilmente.

Le digo que todo va estar bien, que cumplamos con el Tratamiento para recuperarse, trato de animarla.

Al niño no le dan crisis, no ha tenido          ninguna reacción, está tranquilo.

PORCENTAJE DE REACCIONES 
DE LOS ENTREVISTADOS 
CUANDO SUS HIJOS SE DESEPERAN 
A RAIZ DE SU ENFERMEDAD
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DIAGNOSTICO D ELA ENFERMEDAD
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PORCENTAJE DE LA  FECHA DE DIAGNOSTICO DE  LA ENFEREMDAD



		0

		0

		0

		0



&A

Page &P

AÑOS DE INGRESO  Y DE TRATAMIENTO

TIEMPO DE  ESTAR EN TRATAMIENTO  E INGRESO  REGULARMENTE EN EL HOSPITAL
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ACTIVIDADES

ACTIVIDADES QUE PARTICIPARIA Y LE AYUDARIAN  A MINIMIZAR LOS EFECTOS PRODUCIDOS  POR  LA ENFEREMDAD DE   SU HIJO
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REACCIONES PSICOLOGICAS

REACCIONES PSICOLOGICAS EXPERIEMNTADAS  DESDE  EL  MOMENTO  EN QUE RECIBIO  EL DIAGNOSTICO DE LA ENFERMEDAD  DE SU HIJO
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REACCIONES  EXPERIMENTADAS  DESDE  EL MOMENTO  DE HABER RECIBIDO   EL DIAGNOSTICO  DE  LA ENFEREMDAD  DE SU HIJO
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FORMAS DE APOYO  QUE  LOS  PADRES   O RESPONSABLES  BRINDAN  A SUS HIJOS ENFERMOS
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CAMBIOS  OBSERVADOS  EN LOS HIJOS

RESULTADOS OBSERVADOS  EN LOS  EN LOS HIJOS COMO  CONSECUENCIA  DE LA AYUDA  BRINDADA POR LOS PADRES
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FORTALEZAS  DE  CARACTER  QUE  HAN NESECITADO  LOS PADRES Y RESPONSABLES   PARA SOBRELELVAR  LA ENFERMEDAD  DE SUS HIJOS
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PORCENTAJE DE ATENCION PSICOLOGICA  BRINDADA A PADRES Y RESPONSABLES DE NIÑOS CON ENFERMEDADES TERMINALES  EN EL HOSPITAL BLOOM
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PORCENTAJE DE  TRANQUILIDAD AL RECIBIR AYUDA DE OTRO FAMILIAR PARA CUIDAR A SU HIJO  ENFERMO



		0

		0



PORCENTAJE  DE  SENTIRSE  AFECTADA /O  EN  RITMO  DE  VIDA  O DESEMPEÑO  LABORAL A RAIZ  DE  LA ENFERMEDAD  DE SU HIJO
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PORCENTAJE  DE LA INFORMACION NECESARIA DE  LA ENFEREMDAD DE  SU HIJO
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PORECENTAJE  DE  PADRE  Y RESPONSABLES   BENEFICADOS POR  ATENCION  PSICOLOGICA
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PORCENTAJE DEL TIEMPO  PARA REALIZAR  OTRAS  ACTIVIDADES APARTE  DE  CUIDAR  A SU  HIJO
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PORCENTAJE  DEL APOYO  ESPIRITUAL BRINDADO POR   ALGUNAS IGLESIAS
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INSTITUCIONES  DE  REFERENCIA

NIÑOS TERMINALES REFERIDOS

PORCENTAJE  DE  INSTITUCIONES  QUE REFIRIERON  NIÑOS TERMINALES PARA SER ATENDIDOS  EN EL HOSPITAL BLOOM
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PORCENTAJE  DE AYUDA DE OTROS  FAMILIARES PARA CUIDAR   A SU HIJO ENFERMO
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PORCENTAJE DE COMO LE  HA  AYUDADO  EL APOYO ESPIRITUAL  A SOBRELLEVAR  LA ENFERMEDAD DE SU HIJO CON OPTIMISMO  Y ESPERANZA
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PERSONAS QUE AYUDAN A CUIDAR  A SU HIJO ENFERMO
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CAMBIOS  OBSERVADOS EN LOS HIJOS A RAIZ DE LA ENFERMEDAD QUE PADECEN
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Dificultades Económicas (para el medicamento, viáticos y exámenes)

No poder afrontar  la muerte  de  mi hijo.

Ninguna.

La falta de comprensión de mis familiares.

Falta de apoyo de mi esposo, me siento sola.

La labor medica y complicaciones clínicas (le ha dado Insuf.  Renal).

Sentimiento de Impotencia.

Falta de ayuda económica y apoyo de mi esposo y de los demás.

PORCENTAJE DE LIMITANTES QUE HAN ENCONTRADO 
LOS PADRES PARA SUPERAR EL DIAGNOSTICO 
DE LA ENFERMEDAD DE SUS HIJOS
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		Bautista				3%		1

		Adventista				3%		1

		Básica		51		18

		Bachillerato		23		8

		Ninguno		23		8

		Universidad		3		1

		Ama de casa		73%		26

		Albañil		6%		2

		Motorista		3%		1

		Empleada		3%		1

		Costurera		3%		1

		Cosmetóloga		3%		1

		Secretaria		3%		1

		Estudiante		3%		1

		Docente		3%		1

		San Salvador		36		13

		Sonsonate		10		4

		San Vicente		9		3

		Ahuachapan		9		3

		La Paz		6		2

		San Miguel		6		2

		Santa Ana		6		2

		Usulutan		6		2

		La Libertad		3		1

		Chalatenango		3		1

		Cuscatlan		3		1

		Guatemala		3		1

		Madre		82		29

		Abuela		9		3

		Padre		6		2

		Tío materno		3		1





Hoja1

		0

		0

		0

		0

		0



PORCENTAJE DE EDAD 
DE LAS PERSONAS ENTREVISTADAS



Hoja2

		0

		0

		0



PORCENTAJE DE ESTADO CIVIL DE LAS PERSONAS ENTREVISTADAS
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PORCENTAJE DE RELIGION DE LAS PERSONAS ENTREVISTADAS
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PORCENTAJE DE NIVEL ACADEMICO 
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PORCENTAJE DE PARENTESCO
 CON EL PACIENTE
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PORCENTAJE DE RELIGION DE 
LAS PERSONAS ENTREVISTADAS

3%

3%

3%
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9%

20%

48%



		

		PREGUNTA  1-    A

		PREGUNTA  1-     B

		PRGUNTA  1-     C

		PREGUNTA  1-     D

		La situación económica, ya que a veces no puedo comprar  el  medicamento  para el Tratamiento,  porque aunque la Fundación ayuda con un porcentaje, pero a veces no es suficiente, muchas veces no tengo para el pasaje, tengo que prestar dinero para venir,		36		3

		Ninguna.		23		3

		Ha sido  la enfermedad misma, el temor de que muriera, ver que esta enfermedad no tiene fin y lo difícil que es, al saber lo que les pasa a estos niños con esta enfermedad que se mueren luego que han estado en Tratamiento  ya que no se curan  y  no poder		11		3

		El temor de que muriera cuando aún no la habían intervenido, pues el Doctor  me dijo  que el niño  se moriría.		9		3

		En el Tratamiento porque nos dijeron que la quimioterapia no la va a curar (el tumor lo tiene en el lóbulo occipital).		3		3

		La falta de comprensión de mi familia, mi hermana me hecha en cara que me cuida a mi hija menor, a ella se la dejo porque no puedo traérmela para acá.		3		3

		Los médicos han hecho lo que han podido, 15 dosis de Quimioterapia le han puesto, además le  ha  dado  insuficiencia renal,  por  un  choque   de   nervios  que le dio		3		3

		A veces mi esposo no llega a la casa, deja a mis  otros  hijos solos, yo no siento apoyo en él,  me siento sola.		3		9

		Encuentro  la impotencia,  no sé como  afrontar  algo  grave  cuando  yo me  siento  grave.		3		11

		Que nadie me ayuda a cuidarlo  ni económicamente  y el niño recibe maltrato  del papá que es alcohólico		3		23

		A veces la medicina, porque la Fundación ayuda con un porcentaje, pero a veces no es suficiente		3		36

		La situación económica, ya que a veces no puedo comprar  el  medicamento  para el Tratamiento,  porque aunque la Fundación ayuda con un porcentaje, pero a veces no es suficiente, muchas veces no tengo para el pasaje, tengo que prestar dinero para venir,						40%

		Ha sido  la enfermedad misma, el temor de que muriera, ver que esta enfermedad no tiene fin y lo difícil que es, al saber lo que les pasa a estos niños con esta enfermedad que se mueren luego que han estado en Tratamiento  ya que no se curan  y  no poder						23%

								23%
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								3%

		este  es el que use

		Dificultades Económicas (para el medicamento, viáticos y exámenes)		42.5

		No poder afrontar  la muerte  de  mi hijo.		24

		Ninguna.		24

		La falta de comprensión de mis familiares.		3

		Falta de apoyo de mi esposo, me siento sola.		3

		La labor medica y complicaciones clínicas (le ha dado Insuf.  Renal).		3

		Sentimiento de Impotencia.		3

		Falta de ayuda económica y apoyo de mi esposo y de los demás.		3





		0		0		0		0		0		0		0		0



Ninguna.

Ha sido  la enfermedad misma, el temor de que muriera, ver que esta enfermedad no tiene fin y lo difícil que es, al saber lo que les pasa a estos niños con esta enfermedad que se mueren luego que han estado en Tratamiento  ya que no se curan  y  no poder

La falta de comprensión de mi familia, mi hermana me hecha en cara que me cuida a mi hija menor, a ella se la dejo porque no puedo traérmela para acá.

Los médicos han hecho lo que han podido, 15 dosis de Quimioterapia le han puesto, además le  ha  dado  insuficiencia renal,  por  un  choque   de   nervios  que le dio

A veces mi esposo no llega a la casa, deja a mis  otros  hijos solos, yo no siento apoyo en él,  me siento sola.

Encuentro  la impotencia,  no sé como  afrontar  algo  grave  cuando  yo me  siento  grave.

Que nadie me ayuda a cuidarlo  ni económicamente  y el niño recibe maltrato  del papá que es alcohólico
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36%

23%

11%

3%

3%

3%

3%

3%



		0		0		0		0		0		0		0		0



Dificultades Económicas (para el medicamento, viáticos y exámenes)

No poder afrontar  la muerte  de  mi hijo.

Ninguna.

La falta de comprensión de mis familiares.

Falta de apoyo de mi esposo, me siento sola.

La labor medica y complicaciones clínicas (le ha dado Insuf.  Renal).

Sentimiento de Impotencia.

Falta de ayuda económica y apoyo de mi esposo y de los demás.
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		Es una enfermedad tremenda y muy delicada y se sufre mucho		39%		39

		Yo confío en Dios que vamos a salir adelante, no perdemos la fe, y en los avances de la ciencia y en los médicos que salvan la vida a las personas.		17%		17

		No se cómo aceptar que tiene esa enfermedad, no entiendo porqué si mis otros hijos son sanos y ella estaba bien, de repente se enfermó, solo Dios sabe la causa y todo lo que se dá es por su voluntad.		11%		11

		Nunca me lo imaginé, fue algo inesperado, pero es algo que a cualquiera le puede dar pues es el Señor quien decide que nos va a pasar y que no, pero yo se que El me la va curar.		9%		9

		No se de donde viene, pero creo que pueda ser la contaminación, el agua u otras causas.		6%		6

		Mi modo, como ya no se puede hacer nada, tengo que aceptarlo.		3%		3

		El niño así nació y ver que los Doctores no le detectaron nada en el Hospital.		3%		3

		Que puede volver a recaer cuando esté totalmente sano.		3%		3

		Es muy doloroso, prefiero decir que sigue en tratamiento de apéndice que hace poco la han operado.		3%		3

		Es una enfermedad incurable que no se la deseo a nadie, yo siempre aconsejo a mi familia y vecinos que cuiden a sus hijos (beban mucho agua y no comida chatarra)		3%		3

		Debe estar en un aseo constante, cuidarla para que no recaiga, su alimentación adecuada.		3%		3

		Bastante		19

		Nada		15

		Poco		1

		Es una enfermedad tremenda y muy delicada y se sufre mucho																																				39

		Yo confío en Dios que vamos a salir adelante, no perdemos la fe, y en los avances de la ciencia y en los médicos que salvan la vida a las personas.																																				17

		No se cómo aceptar que tiene esa enfermedad, no entiendo porqué si mis otros hijos son sanos y ella estaba bien, de repente se enfermó, solo Dios sabe la causa y todo lo que se dá es por su voluntad.																																				11

		Nunca me lo imaginé, fue algo inesperado, pero es algo que a cualquiera le puede dar pues es el Señor quien decide que nos va a pasar y que no, pero yo se que El me la va curar.																																				9

		No se de donde viene, pero creo que pueda ser la contaminación, el agua u otras causas.																																				6

		Mi modo, como ya no se puede hacer nada, tengo que aceptarlo.																																				3

		El niño así nació y ver que los Doctores no le detectaron nada en el Hospital.																																				3

		Que puede volver a recaer cuando esté totalmente sano.																																				3

		Es muy doloroso, prefiero decir que sigue en tratamiento de apéndice que hace poco la han operado.																																				3

		Es una enfermedad incurable que no se la deseo a nadie, yo siempre aconsejo a mi familia y vecinos que cuiden a sus hijos (beban mucho agua y no comida chatarra)																																				3

		Debe estar en un aseo constante, cuidarla para que no recaiga, su alimentación adecuada.																																				3

		Bastante		62

		Poco		29

		Nada		9

		Es una enfermedad muy delicada,  y se sufre mucho.		39

		Yo confío en Dios,  que saldremos adelante, en la Ciencia  y en los Médicos		17

		No puedo aceptar ni entiendo porqué tiene esa enfermedad solo Dios sabe la causa  y todo es por su voluntad.		11

		Nunca me lo imaginé, fue algo inesperado, pero confio que Dios me lo va curar.		9

		No se  cuál es la causa,  ya  que  existen muchas  como  la  contaminación y  el  agua.		6

		No se puede hacer nada, solo tengo que  aceptarlo.		3

		El niño tiene esa enfermedad desde que nació y los Doctores no le detectaron nada en el Hospital.		3

		Que puede volver a recaer cuando esté totalmente sano.		3

		Es muy doloroso, no comento  nada sobre la enfermedad.		3

		Es una enfermedad incurable, no se la deseo a nadie, siempre aconsejo a mi familia y vecinos que cuiden a sus hijos.		3

		Debe tener un aseo constante y alimentación adecuada para que no recaiga		3

		Me han explicado todo:  causas,  síntomas, reacciones, cómo va ir desarrollándose la enfermedad y sobre el Tratamiento		22				22%

		Está mejorando con el Tratamiento		14				14%

		Estoy esperando resultados en base a exámenes que le van a realizar		8				8%

		Es una enfermedad terminal que debe darse un Tratamiento de Diálisis y Hemodiálisis que les ayuda a mantenerse bien, ya que la enfermedad contamina el cuerpo, porque no liberan las toxinas.		8				8%

		Me han explicado sobre el Tratamiento, los medicamentos, cómo tratarlo y asearlo.		6				6%

		Poca, porque recientemente me han dado el Diagnostico, solo me han hablado sobre las causas y el Tratamiento.  Es duro lo que está pasando.		6				6%

		Al presentar los síntomas de la enfermedad, le hicieron Rayos “X"  y dijeron que ya no le funcionaban los riñones y que ya no tenia solución, solo que lo trasplantaran;  ya lo operaron y cuidándolo se puede mejorar, de lo contrario no.		6				6%

		No ha mejorado nada, ha tenido dos crisis y así seguirá hasta que muera.		3				3%

		Me han explicado y yo también he buscado en Internet.		3				3%

		Que es una enfermedad terminal (crónica y genética) y que no tiene cura		3				3%

		Poca, solo me han dicho lo que tiene, pero no cómo se originó ni sus causas.  Mi esposo busca por su parte información sobre la enfermedad.		3				3%

		Salió mal en el examen del hígado y eso impide que esté en lista de espera para un trasplante		3				3%

		Es una enfermedad que le afectara siempre.		3				3%

		Le hicieron una biopsia y de eso se conocerá si habrá un trasplante o solo necesitará Diálisis		3				3%

		Que puede ser hereditario, que no me cuide en el embarazo, varias cosas, solo suposiciones, lo que si es la niña no puede comer frutas ni verduras, porque puede convulsionar.		3				3%

		Su causa es desconocida, la enfermedad ya es muy grave, solo el trasplante puede ayudar, para vivir más y hacer muchas cosas		3				3%

		Ninguna, a nosotros no nos dan información, los médicos lo sacan a uno del cuarto, dicen que no podemos oír nada		3				3%

		Si hay  Apoyo  Espiritual		71

		No hay  Apoyo  Espiritual		29

		Siempre pienso  en ponerlo  en manos de Dios y  que El  haga su voluntad, pero le pido que no se muera, queme la preste unos días más		6

		Pensé en que se me va a morir		6

		Que se va a recuperar. Que la enfermedad le va disminuir,  que con el Tratamiento se va sanar.		4

		Cumplir el Tratamiento, luchar hasta donde se pueda, sacar esto de frente, darle hasta donde se pueda, hasta donde Dios diga		2

		Pensé que todo se vino encima.		2

		Pienso  que durante él tenga vida yo  tengo esperanza		1

		Pensé: como  era posible  si yo lo he cuidado  y le pregunte a Dios  ¿porqué? pensé  en dejar inmediatamente el trabajo  para cuidarlo.		1

		Pensaba que no me explicaba cuando  paso todo y como paso		1

		Muchas cosas: trabajar, ver de que forma salir adelante.		1

		Primeramente Dios sea posible un trasplante.		1

		Eso es, tenemos que estar aquí en el hospital, no podemos hacer nada, porque si me la llevo se puede morir en la casa.		1

		En cómo ayudarle, cómo salir adelante, porque él es un niño.		1

		Dios sabe lo que le pone a uno, mucha gente le dice   a   uno  que son niños especiales  y  hay que salir adelante, pidiéndole a Dios y teniendo fortaleza en la familia.		1

		He pasado  crisis horribles, uno siente que ya no puede.		1

		Que si el Señor me lo va dejar, El me lo va sanar, pero si él no es mío, El también me va dar la fortaleza para poder soportar. Tengo otro hijo de 4 años.		1

		Le pido  a Dios para que soporte el Tratamiento.		1

		No trato de pensar  en nada malo  y tengo  fe en Dios  que se sanará.		1

		Pienso  que no me lo esperaba,  fue una sorpresa.		1

		Pensé que como podría hacer económicamente.		1

		No hallo que hacer, me duele la cabeza pensar en eso, por eso prefiero no pensar, sólo vivir el momento, no pensar en el futuro; lo único que hago es ponerla en manos de Dios.		1

		este es el grafico que use

		Acepto la voluntad de Dios, pero le pido que me la preste unos días más  y que soporte el tratamiento.		21				20%

		Pensé en que se me va a morir		17				17%

		Que se  va a recuperar,  que con el Tratamiento se va sanar.		11				11%
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PORCENTAJE DE TRANQUILIDAD AL RECIBIR AYUDA DE OTRO FAMILIAR PARA CUIDAR A SU HIJO ENFERMO
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Es una enfermedad tremenda y muy delicada y se sufre mucho

Yo confío en Dios que vamos a salir adelante, no perdemos la fe, y en los avances de la ciencia y en los médicos que salvan la vida a las personas.

No se cómo aceptar que tiene esa enfermedad, no entiendo porqué si mis otros hijos son sanos y ella estaba bien, de repente se enfermó, solo Dios sabe la causa y todo lo que se dá es por su voluntad.

Nunca me lo imaginé, fue algo inesperado, pero es algo que a cualquiera le puede dar pues es el Señor quien decide que nos va a pasar y que no, pero yo se que El me la va curar.

No se de donde viene, pero creo que pueda ser la contaminación, el agua u otras causas.

Mi modo, como ya no se puede hacer nada, tengo que aceptarlo.

El niño así nació y ver que los Doctores no le detectaron nada en el Hospital.

Que puede volver a recaer cuando esté totalmente sano.

Es muy doloroso, prefiero decir que sigue en tratamiento de apéndice que hace poco la han operado.

Es una enfermedad incurable que no se la deseo a nadie, yo siempre aconsejo a mi familia y vecinos que cuiden a sus hijos (beban mucho agua y no comida chatarra)

Debe estar en un aseo constante, cuidarla para que no recaiga, su alimentación adecuada.

PORCENTAJE DE LO QUE PIENSAN SOBRE LA ENFERMEDAD DE SUS HIJOS
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Es una enfermedad muy delicada,  y se sufre mucho.

Yo confío en Dios,  que saldremos adelante, en la Ciencia  y en los Médicos

No puedo aceptar ni entiendo porqué tiene esa enfermedad solo Dios sabe la causa  y todo es por su voluntad.

Nunca me lo imaginé, fue algo inesperado, pero confio que Dios me lo va curar.

No se  cuál es la causa,  ya  que  existen muchas  como  la  contaminación y  el  agua.

No se puede hacer nada, solo tengo que  aceptarlo.

El niño tiene esa enfermedad desde que nació y los Doctores no le detectaron nada en el Hospital.

Que puede volver a recaer cuando esté totalmente sano.

Es muy doloroso, no comento  nada sobre la enfermedad.

Es una enfermedad incurable, no se la deseo a nadie, siempre aconsejo a mi familia y vecinos que cuiden a sus hijos.

Debe tener un aseo constante y alimentación adecuada para que no recaiga

PORCENTAJE DE LO QUE PIENSAN 
SOBRE LA ENFERMEDAD DE SUS HIJOS
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Siempre pienso  en ponerlo  en manos de Dios y  que El  haga su voluntad, pero le pido que no se muera, queme la preste unos días más

Pensé en que se me va a morir

Que se va a recuperar. Que la enfermedad le va disminuir,  que con el Tratamiento se va sanar.

Cumplir el Tratamiento, luchar hasta donde se pueda, sacar esto de frente, darle hasta donde se pueda, hasta donde Dios diga

Pensé que todo se vino encima.

Pienso  que durante él tenga vida yo  tengo esperanza

Pensé: como  era posible  si yo lo he cuidado  y le pregunte a Dios  ¿porqué? pensé  en dejar inmediatamente el trabajo  para cuidarlo.

Pensaba que no me explicaba cuando  paso todo y como paso

Muchas cosas: trabajar, ver de que forma salir adelante.

Primeramente Dios sea posible un trasplante.

Eso es, tenemos que estar aquí en el hospital, no podemos hacer nada, porque si me la llevo se puede morir en la casa.

En cómo ayudarle, cómo salir adelante, porque él es un niño.

Dios sabe lo que le pone a uno, mucha gente le dice   a   uno  que son niños especiales  y  hay que salir adelante, pidiéndole a Dios y teniendo fortaleza en la familia.

He pasado  crisis horribles, uno siente que ya no puede.

Que si el Señor me lo va dejar, El me lo va sanar, pero si él no es mío, El también me va dar la fortaleza para poder soportar. Tengo otro hijo de 4 años.

Le pido  a Dios para que soporte el Tratamiento.

No trato de pensar  en nada malo  y tengo  fe en Dios  que se sanará.

Pienso  que no me lo esperaba,  fue una sorpresa.

Pensé que como podría hacer económicamente.

No hallo que hacer, me duele la cabeza pensar en eso, por eso prefiero no pensar, sólo vivir el momento, no pensar en el futuro; lo único que hago es ponerla en manos de Dios.

PORCENTAJE DE LO QUE HAN PENSADO LOS ENTREVISTADOS DESDE EL MOMENTO DE RECIBIR EL DIAGNOSTICO DE SUS HIJOS
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Me han explicado todo:  causas,  síntomas, reacciones, cómo va ir desarrollándose la enfermedad y sobre el Tratamiento

Está mejorando con el Tratamiento

Estoy esperando resultados en base a exámenes que le van a realizar

Es una enfermedad terminal que debe darse un Tratamiento de Diálisis y Hemodiálisis que les ayuda a mantenerse bien, ya que la enfermedad contamina el cuerpo, porque no liberan las toxinas.

Me han explicado sobre el Tratamiento, los medicamentos, cómo tratarlo y asearlo.

Poca, porque recientemente me han dado el Diagnostico, solo me han hablado sobre las causas y el Tratamiento.  Es duro lo que está pasando.

Al presentar los síntomas de la enfermedad, le hicieron Rayos “X"  y dijeron que ya no le funcionaban los riñones y que ya no tenia solución, solo que lo trasplantaran;  ya lo operaron y cuidándolo se puede mejorar, de lo contrario no.

No ha mejorado nada, ha tenido dos crisis y así seguirá hasta que muera.

Me han explicado y yo también he buscado en Internet.

Que es una enfermedad terminal (crónica y genética) y que no tiene cura

Poca, solo me han dicho lo que tiene, pero no cómo se originó ni sus causas.  Mi esposo busca por su parte información sobre la enfermedad.

Salió mal en el examen del hígado y eso impide que esté en lista de espera para un trasplante

Es una enfermedad que le afectara siempre.

Le hicieron una biopsia y de eso se conocerá si habrá un trasplante o solo necesitará Diálisis

Que puede ser hereditario, que no me cuide en el embarazo, varias cosas, solo suposiciones, lo que si es la niña no puede comer frutas ni verduras, porque puede convulsionar.

Su causa es desconocida, la enfermedad ya es muy grave, solo el trasplante puede ayudar, para vivir más y hacer muchas cosas

Ninguna, a nosotros no nos dan información, los médicos lo sacan a uno del cuarto, dicen que no podemos oír nada

PORCENTAJE DE INFORMACION QUE TIENEN LOS ENTREVISTADOS SOBRE LA EVOLUCION DE LA ENFERMEDAD DE SUS HIJOS
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PORCENTAJE DEL APOYO ESPIRITUAL BRINDADO POR ALGUNAS IGLESIAS
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Acepto la voluntad de Dios, pero le pido que me la preste unos días más  y que soporte el tratamiento.

Pensé en que se me va a morir

Que se  va a recuperar,  que con el Tratamiento se va sanar.

Pensé que todo se vino encima.  He pasado  crisis horribles.

Cumplir con el tratamiento hasta donde se pueda, y hasta donde Dios diga

Pienso  que no me lo esperaba,  fue una sorpresa.

Pensaba que no me explicaba cuando  paso todo y cómo paso

En cómo ayudarle, cómo salir adelante, porque él es un niño.

Salir adelante pidiéndole a Dios y teniendo fortaleza en la familia.

Dios me dará la fortaleza para poder soportar, si se me muere. Tengo otro hijo de 4 años.

Le pregunté  a Dios  ¿porqué?.  Y  pensé  en  dejar  de  trabajar para  cuidarlo.

Muchas cosas: trabajar, ver de que forma salir adelante.

Debemos permanecer en el hospital, porque si me la llevo a la casa se puede morir.

Pensé que como podría hacer económicamente.

Prefiero no pensar en el futuro, sólo vivir el momento, pero confió en Dios

No trato de pensar  en nada malo  y tengo  fe en Dios  que se sanará.

Primeramente Dios sea posible un trasplante.

Pienso  que durante él tenga vida,  yo  tengo  esperanza.

PORCENTAJE DE LO QUE HAN PENSADO 
LOS ENTREVISTADOS DESDE EL MOMENTO DE RECIBIR 
EL DIAGNOSTICO DE SUS HIJOS
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Si está mejorando bastante con el Tratamiento y los medicamentos.

El Tratamiento no ha dado resultados de mejoría, no va a curarlo, sólo lo mantiene con vida.

Hace poco ha iniciado el tratamiento, no se ven resultados todavía, pero yo confió en que se recuperará

Si, gracias al trasplante su calidad de vida va mejorar,  aunque siempre va estar en control.

PORCENTAJE DE MEJORIA DE LA ENFERMEDAD 
GRACIAS AL TRATAMIENTO
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Si, porque el cuidarlo le ayuda a mantenerse aún con vida, se siente bien a mi lado, además el cariño y afecto que le doy es muy importante pues le ayuda y anima.

Si, porque trato de tener todo higiénico para él que ande aseado, su comida bien cosida, no llevarlo a lugares donde hay mucha gente, cuidarlo para que no se golpee, darle el medicamento a la hora y seguir las indicaciones del médico.

Si le ha ayudado bastante, al menos hasta donde Dios diga.

Hasta donde se pueda, ya que nos piden un cuarto limpio y exclusivo para ellos.

Le puede ayudar no para mejorar,  pero si para que se mantenga bien.

PORCENTAJE DEL CUIDADO PROPORCIONADO A LOS HIJOS 
Y QUE LES AYUDARA A RESTABLECER SU SALUD
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Tengo      paciencia,    trato   de controlarme, trato de comprender               su cambio.

Me pongo triste.

Yo también me desespero.

Yo me siento terrible, quisiera llorar                   a la par de ella.

Me siento bastante preocupada.

Me siento mal y me dan ganas de castigarlo, pero no puedo hacerlo.

Me siento impotente y me enojo           fácilmente.

Le digo que todo va estar bien, que cumplamos con el Tratamiento para recuperarse, trato de animarla.

Al niño no le dan crisis, no ha tenido          ninguna reacción, está tranquilo.

PORCENTAJE DE REACCIONES 
DE LOS ENTREVISTADOS 
CUANDO SUS HIJOS SE DESEPERAN 
A RAIZ DE SU ENFERMEDAD
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Buscando a Dios, teniendo fe, orando para que me de fuerza.

Tratando de estar más unidos con mi esposo, comunicarnos cualquier cosa, sentir apoyo mutuo.

El contar con el apoyo de mi familia

Leyendo la Biblia, distrayendome con mis otros hijos y trato de olvidar

Controlandome, porqu si uno no se controla va ir a parar al Hospìtal

Escuchando programas en la radio o en la T.V. y como estudio el fin de semana eso me distrae y porque lo que aprendo (de enfermeria) me ayuda para cuidar mejor al niño

Arreglandome bien, ya que al verme en el espejo eso me anima, tambien salir a bailar cuando me invitan, me ayuda a olvidar un poco

PORCENTAJE DE COMO SE AYUDAN LAS PERSONAS ENTREVISTADAS A SOBRELLEVAR SU SITUACION
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PORCENTAJE DE LO QUE PIENSAN 
SOBRE LA ENFERMEDAD DE SUS HIJOS
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No me han dicho nada, solo se que tiene una bacteria en el catéter

Ya está trasplantado, pero puede tener consecuencias,  sino toma la medicina y suficiente agua.

No puede tomar cualquier cosa y es una enfermedad terminal.

Está en observación, por problemas en el riñón, se ha complicado, pero no se que va pasar.

Es difícil, ya ha tenido varios rechazos del riñón.

No quiero pensar en algo malo como la muerte, debo ser positiva

El pronostico es reservado, el tumor no es operable por la ubicación donde se encuentra.

La posibilidad para que mejore es el transplante, aunque no es que se va recuperar, siempre va estar            en control.

Lo van a operar para quitarle la parte afectada

Que ya no tiene solución la enfermedad

Es una enfermedad incurable, el tratamiento  solo los mantiene por un tiempo.

Que se va morir, si no recibe el Tratamiento

Hay posibilidad que va mejorar con el Tratamiento

PORCENTAJE DEL CONOCIMIENTO 
SOBRE EL PRONOSTICO DE LA ENFERMEDAD
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No perder la fe, agarrarse más de Dios, porque él es el único que puede ayudarle a uno y darle fortaleza y también que confíen en los médicos que son instrumentos de Dios.

No descuidar el Tratamiento, ser puntual en las citas, seguir las indicaciones del médico, cuidarlos y no perder la fuerza,hacer todo lo que se pueda.

Situaciones así son tremendas, pero hay que aceptar porque es lo único que se puede hacer, ya que con llorar, renegar, reclamarle a Dios no ganan nada.

Apoyarse entre todos porque están viviendo lo mismo, cuando alguien no tenga las posibilidades por ejemplo con lo económico o dar posada para dormir cuando vivan lejos.

Informarse más sobre la enfermedad de sus hijos, para saber que hacer.

Que pertenezcan a grupos religiosos sea cual sea su religión,  buscar ayuda psicológica porque todos lo necesitamos,  que los familiares no apoyen  y mantener buena comunicación con las demás personas.

Ahorita no puedo aconsejar a nadie, yo necesito un consejo,  pero pasando esto si podré aconsejar.

PORCENTAJE DE CONSEJOS DE LOS ENTREVISTADOS PARA OTRAS PERSONAS QUE VIVEN UNA SITUACION SIMILAR 
A   LA  DE  ELLOS
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Tengo      paciencia,    trato   de controlarme, trato de comprender               su cambio.

Me pongo triste.

Yo también me desespero.

Yo me siento terrible, quisiera llorar                   a la par de ella.

Me siento bastante preocupada.

Me siento mal y me dan ganas de castigarlo, pero no puedo hacerlo.

Me siento impotente y me enojo           fácilmente.

Le digo que todo va estar bien, que cumplamos con el Tratamiento para recuperarse, trato de animarla.

Al niño no le dan crisis, no ha tenido          ninguna reacción, está tranquilo.

PORCENTAJE DE REACCIONES 
DE LOS ENTREVISTADOS 
CUANDO SUS HIJOS SE DESEPERAN 
A RAIZ DE SU ENFERMEDAD
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Es una enfermedad muy delicada,  y se sufre mucho.

Yo confío en Dios,  que saldremos adelante, en la Ciencia  y en los Médicos

No  puedo  aceptar  ni  entiendo  porqué  tiene  esa  enfermedad  solo  Dios sabe la causa   y  todo                es por su voluntad.

Nunca me lo imaginé, fue algo inesperado, pero confio que Dios me lo va curar.

No se  cuál es la causa,  ya  que  existen muchas  como  la  contaminación y  el  agua.

No se puede hacer nada, solo tengo que  aceptarlo.

El niño tiene esa enfermedad desde que nació y los Doctores no le detectaron nada en el Hospital.

Que puede volver a recaer cuando esté totalmente sano.

Es muy doloroso, no comento  nada sobre la enfermedad.

Es  una  enfermedad  incurable,  no se  la  deseo  a  nadie,  siempre  aconsejo  a  mi  familia  y      vecinos que cuiden a sus hijos.

Debe tener un aseo constante y alimentación adecuada para que no recaiga

PORCENTAJE DE LO QUE PIENSAN 
SOBRE LA ENFERMEDAD DE SUS HIJOS
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PORCENTAJE DE RELIGION DE LAS PERSONAS ENTREVISTADAS
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PORCENTAJE DE LUGAR DE PROCEDENCIA DE LAS PERSONAS ENTREVISTADAS

36%

10%

9%

9%

6%

6%

6%

6%

3%

3%

3%

3%



		0

		0

		0

		0



PORCENTAJE DE PARENTESCO
 CON EL PACIENTE
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PORCENTAJE DE RELIGION DE 
LAS PERSONAS ENTREVISTADAS
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		PREGUNTA  1-     D

		La situación económica, ya que a veces no puedo comprar  el  medicamento  para el Tratamiento,  porque aunque la Fundación ayuda con un porcentaje, pero a veces no es suficiente, muchas veces no tengo para el pasaje, tengo que prestar dinero para venir,		36		3

		Ninguna.		23		3

		Ha sido  la enfermedad misma, el temor de que muriera, ver que esta enfermedad no tiene fin y lo difícil que es, al saber lo que les pasa a estos niños con esta enfermedad que se mueren luego que han estado en Tratamiento  ya que no se curan  y  no poder		11		3

		El temor de que muriera cuando aún no la habían intervenido, pues el Doctor  me dijo  que el niño  se moriría.		9		3

		En el Tratamiento porque nos dijeron que la quimioterapia no la va a curar (el tumor lo tiene en el lóbulo occipital).		3		3

		La falta de comprensión de mi familia, mi hermana me hecha en cara que me cuida a mi hija menor, a ella se la dejo porque no puedo traérmela para acá.		3		3

		Los médicos han hecho lo que han podido, 15 dosis de Quimioterapia le han puesto, además le  ha  dado  insuficiencia renal,  por  un  choque   de   nervios  que le dio		3		3

		A veces mi esposo no llega a la casa, deja a mis  otros  hijos solos, yo no siento apoyo en él,  me siento sola.		3		9

		Encuentro  la impotencia,  no sé como  afrontar  algo  grave  cuando  yo me  siento  grave.		3		11

		Que nadie me ayuda a cuidarlo  ni económicamente  y el niño recibe maltrato  del papá que es alcohólico		3		23

		A veces la medicina, porque la Fundación ayuda con un porcentaje, pero a veces no es suficiente		3		36

		La situación económica, ya que a veces no puedo comprar  el  medicamento  para el Tratamiento,  porque aunque la Fundación ayuda con un porcentaje, pero a veces no es suficiente, muchas veces no tengo para el pasaje, tengo que prestar dinero para venir,						40%

		Ha sido  la enfermedad misma, el temor de que muriera, ver que esta enfermedad no tiene fin y lo difícil que es, al saber lo que les pasa a estos niños con esta enfermedad que se mueren luego que han estado en Tratamiento  ya que no se curan  y  no poder						23%
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		Ninguna.		24

		La falta de comprensión de mi familia, mi hermana me hecha en cara que me cuida a mi hija            menor, a ella se la dejo porque no puedo traérmela para acá.		3

		A veces mi esposo no llega a la casa, deja a mis  otros  hijos solos, yo no siento apoyo en él,               me siento sola.		3

		Los médicos han hecho lo que han podido,  15 dosis de Quimioterapia le han puesto,  además                le ha  dado  Insuficiencia Renal,   por  un  choque   de   nervios  que le  dio.		3

		Encuentro  la impotencia,  no sé como  afrontar  esto que es algo  grave y yo me siento grave.		3

		Que nadie me ayuda a cuidarlo  ni económicamente  y el niño recibe maltrato  del papá que es alcohólico		3





		0		0		0		0		0		0		0		0



Ninguna.

Ha sido  la enfermedad misma, el temor de que muriera, ver que esta enfermedad no tiene fin y lo difícil que es, al saber lo que les pasa a estos niños con esta enfermedad que se mueren luego que han estado en Tratamiento  ya que no se curan  y  no poder

La falta de comprensión de mi familia, mi hermana me hecha en cara que me cuida a mi hija menor, a ella se la dejo porque no puedo traérmela para acá.

Los médicos han hecho lo que han podido, 15 dosis de Quimioterapia le han puesto, además le  ha  dado  insuficiencia renal,  por  un  choque   de   nervios  que le dio

A veces mi esposo no llega a la casa, deja a mis  otros  hijos solos, yo no siento apoyo en él,  me siento sola.

Encuentro  la impotencia,  no sé como  afrontar  algo  grave  cuando  yo me  siento  grave.

Que nadie me ayuda a cuidarlo  ni económicamente  y el niño recibe maltrato  del papá que es alcohólico

PORCENTAJE DE LIMITANTES PARA SUPERAR EL DIAGNOSTICO DE LA ENFERMEDAD DE SUS HIJOS
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La situación económica, ya que aveces no puedo comprar el medicamento para el tratamiento, porque aunque la Fudacion ayuda con un porcentaje, pero a veces no es suficiente, muchas 
veces no tengo para el pasaje, tengo que prestar dinero para venir o en exámenes que le dejan.

Ha sido la enfermedad misma, el temor de que muriera, ver que esta enfermedad no tien fin  y  lo 
dificil que es, al saber lo que les pasa a todos los niños con esta enfermedad que se mueren luego 
que han estado en tratamiento, ya que no se curan  y no poder superar esto.

Ninguna.

La falta de comprensión de mi familia, mi hermana me hecha en cara que me cuida a mi hija            menor, a ella se la dejo porque no puedo traérmela para acá.

A veces mi esposo no llega a la casa, deja a mis  otros  hijos solos, yo no siento apoyo en él,               me siento sola.

Los médicos han hecho lo que han podido,  15 dosis de Quimioterapia le han puesto,  además                le ha  dado  Insuficiencia Renal,   por  un  choque   de   nervios  que le  dio.

Encuentro  la impotencia,  no sé como  afrontar  esto que es algo  grave y yo me siento grave.

Que nadie me ayuda a cuidarlo  ni económicamente  y el niño recibe maltrato  del papá que es alcohólico

PORCENTAJE DE LIMITANTES QUE HAN ENCONTRADO 
LOS PADRES PARA SUPERAR EL DIAGNOSTICO DE LA ENFERMEDAD DE SUS HIJOS
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		Es una enfermedad tremenda y muy delicada y se sufre mucho		39%		39

		Yo confío en Dios que vamos a salir adelante, no perdemos la fe, y en los avances de la ciencia y en los médicos que salvan la vida a las personas.		17%		17

		No se cómo aceptar que tiene esa enfermedad, no entiendo porqué si mis otros hijos son sanos y ella estaba bien, de repente se enfermó, solo Dios sabe la causa y todo lo que se dá es por su voluntad.		11%		11

		Nunca me lo imaginé, fue algo inesperado, pero es algo que a cualquiera le puede dar pues es el Señor quien decide que nos va a pasar y que no, pero yo se que El me la va curar.		9%		9

		No se de donde viene, pero creo que pueda ser la contaminación, el agua u otras causas.		6%		6

		Mi modo, como ya no se puede hacer nada, tengo que aceptarlo.		3%		3

		El niño así nació y ver que los Doctores no le detectaron nada en el Hospital.		3%		3

		Que puede volver a recaer cuando esté totalmente sano.		3%		3

		Es muy doloroso, prefiero decir que sigue en tratamiento de apéndice que hace poco la han operado.		3%		3

		Es una enfermedad incurable que no se la deseo a nadie, yo siempre aconsejo a mi familia y vecinos que cuiden a sus hijos (beban mucho agua y no comida chatarra)		3%		3

		Debe estar en un aseo constante, cuidarla para que no recaiga, su alimentación adecuada.		3%		3

		Bastante		19

		Nada		15

		Poco		1

		Es una enfermedad tremenda y muy delicada y se sufre mucho																																				39

		Yo confío en Dios que vamos a salir adelante, no perdemos la fe, y en los avances de la ciencia y en los médicos que salvan la vida a las personas.																																				17

		No se cómo aceptar que tiene esa enfermedad, no entiendo porqué si mis otros hijos son sanos y ella estaba bien, de repente se enfermó, solo Dios sabe la causa y todo lo que se dá es por su voluntad.																																				11

		Nunca me lo imaginé, fue algo inesperado, pero es algo que a cualquiera le puede dar pues es el Señor quien decide que nos va a pasar y que no, pero yo se que El me la va curar.																																				9

		No se de donde viene, pero creo que pueda ser la contaminación, el agua u otras causas.																																				6

		Mi modo, como ya no se puede hacer nada, tengo que aceptarlo.																																				3

		El niño así nació y ver que los Doctores no le detectaron nada en el Hospital.																																				3

		Que puede volver a recaer cuando esté totalmente sano.																																				3

		Es muy doloroso, prefiero decir que sigue en tratamiento de apéndice que hace poco la han operado.																																				3

		Es una enfermedad incurable que no se la deseo a nadie, yo siempre aconsejo a mi familia y vecinos que cuiden a sus hijos (beban mucho agua y no comida chatarra)																																				3

		Debe estar en un aseo constante, cuidarla para que no recaiga, su alimentación adecuada.																																				3

		Bastante		62

		Poco		29

		Nada		9

		Es una enfermedad muy delicada,  y se sufre mucho.		39

		Yo confío en Dios,  que saldremos adelante, en la Ciencia  y en los Médicos		17

		No  puedo  aceptar  ni  entiendo  porqué  tiene  esa  enfermedad  solo  Dios sabe la causa   y  todo                es por su voluntad.		11

		Nunca me lo imaginé, fue algo inesperado, pero confio que Dios me lo va curar.		9

		No se  cuál es la causa,  ya  que  existen muchas  como  la  contaminación y  el  agua.		6

		No se puede hacer nada, solo tengo que  aceptarlo.		3

		El niño tiene esa enfermedad desde que nació y los Doctores no le detectaron nada en el Hospital.		3

		Que puede volver a recaer cuando esté totalmente sano.		3

		Es muy doloroso, no comento  nada sobre la enfermedad.		3

		Es  una  enfermedad  incurable,  no se  la  deseo  a  nadie,  siempre  aconsejo  a  mi  familia  y      vecinos que cuiden a sus hijos.		3

		Debe tener un aseo constante y alimentación adecuada para que no recaiga		3

		Me han explicado todo:  causas,  síntomas, reacciones, cómo va ir desarrollándose la enfermedad y sobre el Tratamiento		22				22%

		Está mejorando con el Tratamiento		14				14%

		Estoy esperando resultados en base a exámenes que le van a realizar		8				8%

		Es una enfermedad terminal que debe darse un Tratamiento de Diálisis y Hemodiálisis que les ayuda a mantenerse bien, ya que la enfermedad contamina el cuerpo, porque no liberan las toxinas.		8				8%

		Me han explicado sobre el Tratamiento, los medicamentos, cómo tratarlo y asearlo.		6				6%

		Poca, porque recientemente me han dado el Diagnostico, solo me han hablado sobre las causas y el Tratamiento.  Es duro lo que está pasando.		6				6%

		Al presentar los síntomas de la enfermedad, le hicieron Rayos “X"  y dijeron que ya no le funcionaban los riñones y que ya no tenia solución, solo que lo trasplantaran;  ya lo operaron y cuidándolo se puede mejorar, de lo contrario no.		6				6%

		No ha mejorado nada, ha tenido dos crisis y así seguirá hasta que muera.		3				3%

		Me han explicado y yo también he buscado en Internet.		3				3%

		Que es una enfermedad terminal (crónica y genética) y que no tiene cura		3				3%

		Poca, solo me han dicho lo que tiene, pero no cómo se originó ni sus causas.  Mi esposo busca por su parte información sobre la enfermedad.		3				3%

		Salió mal en el examen del hígado y eso impide que esté en lista de espera para un trasplante		3				3%

		Es una enfermedad que le afectara siempre.		3				3%

		Le hicieron una biopsia y de eso se conocerá si habrá un trasplante o solo necesitará Diálisis		3				3%

		Que puede ser hereditario, que no me cuide en el embarazo, varias cosas, solo suposiciones, lo que si es la niña no puede comer frutas ni verduras, porque puede convulsionar.		3				3%

		Su causa es desconocida, la enfermedad ya es muy grave, solo el trasplante puede ayudar, para vivir más y hacer muchas cosas		3				3%

		Ninguna, a nosotros no nos dan información, los médicos lo sacan a uno del cuarto, dicen que no podemos oír nada		3				3%

		Si hay  Apoyo  Espiritual		71

		No hay  Apoyo  Espiritual		29

		Siempre pienso  en ponerlo  en manos de Dios y  que El  haga su voluntad, pero le pido que no se muera, queme la preste unos días más		6

		Pensé en que se me va a morir		6

		Que se va a recuperar. Que la enfermedad le va disminuir,  que con el Tratamiento se va sanar.		4

		Cumplir el Tratamiento, luchar hasta donde se pueda, sacar esto de frente, darle hasta donde se pueda, hasta donde Dios diga		2

		Pensé que todo se vino encima.		2

		Pienso  que durante él tenga vida yo  tengo esperanza		1

		Pensé: como  era posible  si yo lo he cuidado  y le pregunte a Dios  ¿porqué? pensé  en dejar inmediatamente el trabajo  para cuidarlo.		1

		Pensaba que no me explicaba cuando  paso todo y como paso		1

		Muchas cosas: trabajar, ver de que forma salir adelante.		1

		Primeramente Dios sea posible un trasplante.		1

		Eso es, tenemos que estar aquí en el hospital, no podemos hacer nada, porque si me la llevo se puede morir en la casa.		1

		En cómo ayudarle, cómo salir adelante, porque él es un niño.		1

		Dios sabe lo que le pone a uno, mucha gente le dice   a   uno  que son niños especiales  y  hay que salir adelante, pidiéndole a Dios y teniendo fortaleza en la familia.		1

		He pasado  crisis horribles, uno siente que ya no puede.		1

		Que si el Señor me lo va dejar, El me lo va sanar, pero si él no es mío, El también me va dar la fortaleza para poder soportar. Tengo otro hijo de 4 años.		1

		Le pido  a Dios para que soporte el Tratamiento.		1

		No trato de pensar  en nada malo  y tengo  fe en Dios  que se sanará.		1

		Pienso  que no me lo esperaba,  fue una sorpresa.		1

		Pensé que como podría hacer económicamente.		1

		No hallo que hacer, me duele la cabeza pensar en eso, por eso prefiero no pensar, sólo vivir el momento, no pensar en el futuro; lo único que hago es ponerla en manos de Dios.		1

		este es el grafico que use

		Acepto la voluntad de Dios, pero le pido que me la preste unos días más  y que soporte el tratamiento.		21				20%

		Pensé en que se me va a morir		17				17%

		Que se  va a recuperar,  que con el Tratamiento se va sanar.		11				11%

		Pensé que todo se vino encima.  He pasado  crisis horribles.		8				8%

		Cumplir con el tratamiento hasta donde se pueda, y hasta donde Dios diga		5.5				5%

		Pienso  que no me lo esperaba,  fue una sorpresa.		3				3%

		Pensaba que no me explicaba cuando  paso todo y cómo paso		3				3%

		En cómo ayudarle, cómo salir adelante, porque él es un niño.		3				3%

		Salir adelante pidiéndole a Dios y teniendo fortaleza en la familia.		3				3%

		Dios me dará la fortaleza para poder soportar, si se me muere. Tengo otro hijo de 4 años.		3				3%

		Le pregunté  a Dios  ¿porqué?.  Y  pensé  en  dejar  de  trabajar para  cuidarlo.		3				3%

		Muchas cosas: trabajar, ver de que forma salir adelante.		3				3%

		Debemos permanecer en el hospital, porque si me la llevo a la casa se puede morir.		3				3%

		Pensé que como podría hacer económicamente.		3				3%

		Prefiero no pensar en el futuro, sólo vivir el momento, pero confió en Dios		3				3%

		No trato de pensar  en nada malo  y tengo  fe en Dios  que se sanará.		3				3%

		Primeramente Dios sea posible un trasplante.		3				3%

		Pienso  que durante él tenga vida,  yo  tengo  esperanza.		3				3%
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PORCENTAJE DE TRANQUILIDAD AL RECIBIR AYUDA DE OTRO FAMILIAR PARA CUIDAR A SU HIJO ENFERMO
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Es una enfermedad tremenda y muy delicada y se sufre mucho

Yo confío en Dios que vamos a salir adelante, no perdemos la fe, y en los avances de la ciencia y en los médicos que salvan la vida a las personas.

No se cómo aceptar que tiene esa enfermedad, no entiendo porqué si mis otros hijos son sanos y ella estaba bien, de repente se enfermó, solo Dios sabe la causa y todo lo que se dá es por su voluntad.

Nunca me lo imaginé, fue algo inesperado, pero es algo que a cualquiera le puede dar pues es el Señor quien decide que nos va a pasar y que no, pero yo se que El me la va curar.

No se de donde viene, pero creo que pueda ser la contaminación, el agua u otras causas.

Mi modo, como ya no se puede hacer nada, tengo que aceptarlo.

El niño así nació y ver que los Doctores no le detectaron nada en el Hospital.

Que puede volver a recaer cuando esté totalmente sano.

Es muy doloroso, prefiero decir que sigue en tratamiento de apéndice que hace poco la han operado.

Es una enfermedad incurable que no se la deseo a nadie, yo siempre aconsejo a mi familia y vecinos que cuiden a sus hijos (beban mucho agua y no comida chatarra)

Debe estar en un aseo constante, cuidarla para que no recaiga, su alimentación adecuada.

PORCENTAJE DE LO QUE PIENSAN SOBRE LA ENFERMEDAD DE SUS HIJOS



		



Es una enfermedad muy delicada,  y se sufre mucho.

Yo confío en Dios,  que saldremos adelante, en la Ciencia  y en los Médicos

No  puedo  aceptar  ni  entiendo  porqué  tiene  esa  enfermedad  solo  Dios sabe la causa   y  todo                es por su voluntad.

Nunca me lo imaginé, fue algo inesperado, pero confio que Dios me lo va curar.

No se  cuál es la causa,  ya  que  existen muchas  como  la  contaminación y  el  agua.

No se puede hacer nada, solo tengo que  aceptarlo.

El niño tiene esa enfermedad desde que nació y los Doctores no le detectaron nada en el Hospital.

Que puede volver a recaer cuando esté totalmente sano.

Es muy doloroso, no comento  nada sobre la enfermedad.

Es  una  enfermedad  incurable,  no se  la  deseo  a  nadie,  siempre  aconsejo  a  mi  familia  y      vecinos que cuiden a sus hijos.

Debe tener un aseo constante y alimentación adecuada para que no recaiga

PORCENTAJE DE LO QUE PIENSAN 
SOBRE LA ENFERMEDAD DE SUS HIJOS
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Siempre pienso  en ponerlo  en manos de Dios y  que El  haga su voluntad, pero le pido que no se muera, queme la preste unos días más

Pensé en que se me va a morir

Que se va a recuperar. Que la enfermedad le va disminuir,  que con el Tratamiento se va sanar.

Cumplir el Tratamiento, luchar hasta donde se pueda, sacar esto de frente, darle hasta donde se pueda, hasta donde Dios diga

Pensé que todo se vino encima.

Pienso  que durante él tenga vida yo  tengo esperanza

Pensé: como  era posible  si yo lo he cuidado  y le pregunte a Dios  ¿porqué? pensé  en dejar inmediatamente el trabajo  para cuidarlo.

Pensaba que no me explicaba cuando  paso todo y como paso

Muchas cosas: trabajar, ver de que forma salir adelante.

Primeramente Dios sea posible un trasplante.

Eso es, tenemos que estar aquí en el hospital, no podemos hacer nada, porque si me la llevo se puede morir en la casa.

En cómo ayudarle, cómo salir adelante, porque él es un niño.

Dios sabe lo que le pone a uno, mucha gente le dice   a   uno  que son niños especiales  y  hay que salir adelante, pidiéndole a Dios y teniendo fortaleza en la familia.

He pasado  crisis horribles, uno siente que ya no puede.

Que si el Señor me lo va dejar, El me lo va sanar, pero si él no es mío, El también me va dar la fortaleza para poder soportar. Tengo otro hijo de 4 años.

Le pido  a Dios para que soporte el Tratamiento.

No trato de pensar  en nada malo  y tengo  fe en Dios  que se sanará.

Pienso  que no me lo esperaba,  fue una sorpresa.

Pensé que como podría hacer económicamente.

No hallo que hacer, me duele la cabeza pensar en eso, por eso prefiero no pensar, sólo vivir el momento, no pensar en el futuro; lo único que hago es ponerla en manos de Dios.

PORCENTAJE DE LO QUE HAN PENSADO LOS ENTREVISTADOS DESDE EL MOMENTO DE RECIBIR EL DIAGNOSTICO DE SUS HIJOS
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Me han explicado todo:  causas,  síntomas, reacciones, cómo va ir desarrollándose la enfermedad y sobre el Tratamiento

Está mejorando con el Tratamiento

Estoy esperando resultados en base a exámenes que le van a realizar

Es una enfermedad terminal que debe darse un Tratamiento de Diálisis y Hemodiálisis que les ayuda a mantenerse bien, ya que la enfermedad contamina el cuerpo, porque no liberan las toxinas.

Me han explicado sobre el Tratamiento, los medicamentos, cómo tratarlo y asearlo.

Poca, porque recientemente me han dado el Diagnostico, solo me han hablado sobre las causas y el Tratamiento.  Es duro lo que está pasando.

Al presentar los síntomas de la enfermedad, le hicieron Rayos “X"  y dijeron que ya no le funcionaban los riñones y que ya no tenia solución, solo que lo trasplantaran;  ya lo operaron y cuidándolo se puede mejorar, de lo contrario no.

No ha mejorado nada, ha tenido dos crisis y así seguirá hasta que muera.

Me han explicado y yo también he buscado en Internet.

Que es una enfermedad terminal (crónica y genética) y que no tiene cura

Poca, solo me han dicho lo que tiene, pero no cómo se originó ni sus causas.  Mi esposo busca por su parte información sobre la enfermedad.

Salió mal en el examen del hígado y eso impide que esté en lista de espera para un trasplante

Es una enfermedad que le afectara siempre.

Le hicieron una biopsia y de eso se conocerá si habrá un trasplante o solo necesitará Diálisis

Que puede ser hereditario, que no me cuide en el embarazo, varias cosas, solo suposiciones, lo que si es la niña no puede comer frutas ni verduras, porque puede convulsionar.

Su causa es desconocida, la enfermedad ya es muy grave, solo el trasplante puede ayudar, para vivir más y hacer muchas cosas

Ninguna, a nosotros no nos dan información, los médicos lo sacan a uno del cuarto, dicen que no podemos oír nada

PORCENTAJE DE INFORMACION QUE TIENEN LOS ENTREVISTADOS SOBRE LA EVOLUCION DE LA ENFERMEDAD DE SUS HIJOS
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PORCENTAJE DEL APOYO ESPIRITUAL BRINDADO POR ALGUNAS IGLESIAS
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Acepto la voluntad de Dios, pero le pido que me la preste unos días más  y que soporte el tratamiento.

Pensé en que se me va a morir

Que se  va a recuperar,  que con el Tratamiento se va sanar.

Pensé que todo se vino encima.  He pasado  crisis horribles.

Cumplir con el tratamiento hasta donde se pueda, y hasta donde Dios diga

Pienso  que no me lo esperaba,  fue una sorpresa.

Pensaba que no me explicaba cuando  paso todo y cómo paso

En cómo ayudarle, cómo salir adelante, porque él es un niño.

Salir adelante pidiéndole a Dios y teniendo fortaleza en la familia.

Dios me dará la fortaleza para poder soportar, si se me muere. Tengo otro hijo de 4 años.

Le pregunté  a Dios  ¿porqué?.  Y  pensé  en  dejar  de  trabajar para  cuidarlo.

Muchas cosas: trabajar, ver de que forma salir adelante.

Debemos permanecer en el hospital, porque si me la llevo a la casa se puede morir.

Pensé que como podría hacer económicamente.

Prefiero no pensar en el futuro, sólo vivir el momento, pero confió en Dios

No trato de pensar  en nada malo  y tengo  fe en Dios  que se sanará.

Primeramente Dios sea posible un trasplante.

Pienso  que durante él tenga vida,  yo  tengo  esperanza.

PORCENTAJE DE LO QUE HAN PENSADO 
LOS ENTREVISTADOS DESDE EL MOMENTO DE RECIBIR 
EL DIAGNOSTICO DE SUS HIJOS
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Si está mejorando bastante con el Tratamiento y los medicamentos.

El Tratamiento no ha dado resultados de mejoría, no va a curarlo, solo talves detener la enfermedad, solamente le ayuda para sobrevivir temporalmente, solo lo mantiene con vida.

Hace poco ha iniciado el tratamiento, no se ven resultados todavía, pero yo confío en que se va recuperar.

Si, gracias al trasplante su calidad de vida va mejorar,  aunque siempre va estar en control.

PORCENTAJE DE MEJORIA DE LA ENFERMEDAD GRACIAS AL TRATAMIENTO
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Si, porque el cuidarlo le ayuda a mantenerse aún con vida, se siente bien a mi lado, además el cariño y afecto que le doy es muy importante pues le ayuda y anima.

Si, porque trato de tener todo higiénico para él que ande aseado, su comida bien cosida, no llevarlo a lugares donde hay mucha gente, cuidarlo para que no se golpee, darle el medicamento a la hora y seguir las indicaciones del médico.

Si le ha ayudado bastante, al menos hasta donde Dios diga.

Hasta donde se pueda, ya que nos piden un cuarto limpio y exclusivo para ellos.

Le puede ayudar no para mejorar,  pero si para que se mantenga bien.

PORCENTAJE DEL CUIDADO PROPORCIONADO A LOS HIJOS 
Y QUE LES AYUDARA A RESTABLECER SU SALUD
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Tengo      paciencia,    trato   de controlarme, trato de comprender               su cambio.

Me pongo triste.

Yo también me desespero.

Yo me siento terrible, quisiera llorar                   a la par de ella.

Me siento bastante preocupada.

Me siento mal y me dan ganas de castigarlo, pero no puedo hacerlo.

Me siento impotente y me enojo           fácilmente.

Le digo que todo va estar bien, que cumplamos con el Tratamiento para recuperarse, trato de animarla.

Al niño no le dan crisis, no ha tenido          ninguna reacción, está tranquilo.

PORCENTAJE DE REACCIONES 
DE LOS ENTREVISTADOS 
CUANDO SUS HIJOS SE DESEPERAN 
A RAIZ DE SU ENFERMEDAD
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Buscando a Dios, teniendo fe, orando para que me de fuerza.

Tratando de estar más unidos con mi esposo, comunicarnos cualquier cosa, sentir apoyo mutuo.

El contar con el apoyo de mi familia

Leyendo la Biblia, distrayendome con mis otros hijos y trato de olvidar

Controlandome, porqu si uno no se controla va ir a parar al Hospìtal

Escuchando programas en la radio o en la T.V. y como estudio el fin de semana eso me distrae y porque lo que aprendo (de enfermeria) me ayuda para cuidar mejor al niño

Arreglandome bien, ya que al verme en el espejo eso me anima, tambien salir a bailar cuando me invitan, me ayuda a olvidar un poco

PORCENTAJE DE COMO SE AYUDAN LAS PERSONAS ENTREVISTADAS A SOBRELLEVAR SU SITUACION
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PORCENTAJE DE LO QUE PIENSAN 
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No me han dicho nada, solo Dios puede hacer la obra, lo único que sé es que tiene una bacteria en el catéter.

Ya está trasplantado, pero puede tener consecuencias,  sino toma la medicina y suficiente agua.

No puede tomar cualquier cosa y es una enfermedad terminal.

Está en observación, porque esta teniendo problemas con el riñón, se ha complicado, pero no se que            va pasar.

Es difícil, ya ha tenido varios rechazos del riñón.

No quiero pensar en algo malo como la muerte, debo ser positiva

El pronostico es reservado, el tumor no es operable por la ubicación donde se encuentra.

La posibilidad para que mejore es el transplante, aunque no es que se va recuperar, siempre va estar            en control.

Lo van a operar para quitarle la parte afectada

Que ya no tiene solución la enfermedad

Es una enfermedad que no tiene cura, solo mantenimiento, hay que esperar, a veces el Tratamiento                                         ayuda  y  otras no; puede pasar lo peor, no se sabe, todo depende del cuidado que uno le de.

Que se va morir, si no recibe el Tratamiento

Hay posibilidad que va mejorar con el Tratamiento

PORCENTAJE DEL CONOCIMIENTO 
SOBRE EL PRONOSTICO DE LA ENFERMEDAD
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No perder la fe, agarrarse más de Dios, porque él es el único que puede ayudarle a uno y darle fortaleza y también que confíen en los médicos que son instrumentos de Dios.

No descuidar el Tratamiento, ser puntual en las citas, seguir las indicaciones del médico, cuidarlos y no perder la fuerza,hacer todo lo que se pueda.

Situaciones así son tremendas, pero hay que aceptar porque es lo único que se puede hacer, ya que con llorar, renegar, reclamarle a Dios no ganan nada.

Apoyarse entre todos porque están viviendo lo mismo, cuando alguien no tenga las posibilidades por ejemplo con lo económico o dar posada para dormir cuando vivan lejos.

Informarse más sobre la enfermedad de sus hijos, para saber que hacer.

Que pertenezcan a grupos religiosos sea cual sea su religión,  buscar ayuda psicológica porque todos lo necesitamos,  que los familiares no apoyen  y mantener buena comunicación con las demás personas.

Ahorita no puedo aconsejar a nadie, yo necesito un consejo,  pero pasando esto si podré aconsejar.

PORCENTAJE DE CONSEJOS DE LOS ENTREVISTADOS PARA OTRAS PERSONAS QUE VIVEN UNA SITUACION SIMILAR 
A   LA  DE  ELLOS
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Tengo      paciencia,    trato   de controlarme, trato de comprender               su cambio.

Me pongo triste.

Yo también me desespero.

Yo me siento terrible, quisiera llorar                   a la par de ella.

Me siento bastante preocupada.

Me siento mal y me dan ganas de castigarlo, pero no puedo hacerlo.

Me siento impotente y me enojo           fácilmente.

Le digo que todo va estar bien, que cumplamos con el Tratamiento para recuperarse, trato de animarla.

Al niño no le dan crisis, no ha tenido          ninguna reacción, está tranquilo.

PORCENTAJE DE REACCIONES 
DE LOS ENTREVISTADOS 
CUANDO SUS HIJOS SE DESEPERAN 
A RAIZ DE SU ENFERMEDAD
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AÑOS DE INGRESO  Y DE TRATAMIENTO
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ACTIVIDADES
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PORCENTAJE DE ATENCION PSICOLOGICA  BRINDADA A PADRES Y RESPONSABLES DE NIÑOS CON ENFERMEDADES TERMINALES  EN EL HOSPITAL BLOOM
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CAMBIOS  OBSERVADOS EN LOS HIJOS A RAIZ D ELA ENFERMEDAD QUE PADECEN
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Tengo  paciencia,  trato  de  controlarme, comprender su cambio    y   lo  animo  a  continuar con el Tratamiento.

Me pongo triste.

Yo también me desespero.

Yo me siento terrible,  quisiera llorar a la par de ella.

Me siento bastante preocupada.

Me siento mal quisiera castigarlo, pero no puedo hacerlo.

Me   siento   impotente   y   me  enojo   fácilmente.

Al niño no le dan crisis,  no ha tenido ninguna reacción,  está tranquilo.
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		Si, porque trato de tener todo higiénico para él que ande aseado, su comida bien cosida, no llevarlo a lugares donde hay mucha gente, cuidarlo para que no se golpee, darle el medicamento a la hora y seguir las indicaciones del médico.		34		12

		Si le ha ayudado bastante, al menos hasta donde Dios diga.		9		3

		Hasta donde se pueda, ya que nos piden un cuarto limpio y exclusivo para ellos.		3		1

		Le puede ayudar no para mejorar,  pero si para que se mantenga bien.		3		1
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		Tratando de estar más unidos con mi esposo, comunicarnos cualquier cosa, sentir apoyo mutuo.		6		6%

		El contar con el apoyo de mi familia.		6		6%
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Si está mejorando bastante con el Tratamiento y los medicamentos.

El Tratamiento no ha dado resultados de mejoría, solo le ayuda para sobrevivir temporalmente, solo lo mantiene con vida.

La Quimioterapia no va curarla, solo talvez detener la enfermedad.

Hace poco ha iniciado el tratamiento, no se ven resultados todavía, pero yo confío en que se va recuperar.

Si, gracias al trasplante su calidad de vida va mejorar,  aunque siempre va estar en control.

PORCENTAJE DE MEJORIA DE LA ENFERMEDAD GRACIAS AL TRATAMIENTO
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Si, porque el cuidarlo le ayuda a mantenerse aún con vida, se siente bien a mi lado, además el cariño y afecto que le doy es muy importante pues le ayuda y anima.

Si, porque trato de tener todo higiénico para él que ande aseado, su comida bien cosida, no llevarlo a lugares donde hay mucha gente, cuidarlo para que no se golpee, darle el medicamento a la hora y seguir las indicaciones del médico.

Si le ha ayudado bastante, al menos hasta donde Dios diga.

Hasta donde se pueda, ya que nos piden un cuarto limpio y exclusivo para ellos.

Le puede ayudar no para mejorar,  pero si para que se mantenga bien.

PORCENTAJE DEL CUIDADO PROPORCIONADO A LOS HIJOS 
Y QUE LES AYUDARA A RESTABLECER SU SALUD
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Tengo paciencia,  trato de controlarme, comprender su cambio    y   lo  animo  a  continuar con el Tratamiento.

Me pongo triste.

Yo también me desespero.

Yo me siento terrible,  quisiera llorar a la par de ella.

Me siento bastante preocupada.

Me siento mal quisiera castigarlo, pero no puedo hacerlo.

Me   siento   impotente   y   me  enojo   fácilmente.

Al niño no le dan crisis,  no ha tenido ninguna reacción,  está tranquilo.
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Buscando a Dios, teniendo fe, orando  y   leyendo la Biblia.

Estando más unidos con mi esposo, comunicarnos cualquier cosa  y  sentir apoyo mutuo.

El contar con el apoyo de mi familia

Distrayéndome con mis otros hijos  y  tratando de olvidar

Controlandome,  porque si uno no se controla va ir a parar al Hospìtal

Escuchando programas religiosos y como estudio enfermería (el fin de semana) eso me distrae y me ayuda para cuidar mejor al niño

Arreglandome bien,  eso me anima; tambien salir a bailar con mis amigos, me ayuda a olvidar un poco

PORCENTAJE DE COMO SE AYUDAN LAS PERSONAS ENTREVISTADAS 
A SOBRELLEVAR SU SITUACION
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		Si, porque trato de tener todo higiénico para él que ande aseado, su comida bien cosida, no llevarlo a lugares donde hay mucha gente, cuidarlo para que no se golpee, darle el medicamento a la hora y seguir las indicaciones del médico.		34		12

		Si le ha ayudado bastante, al menos hasta donde Dios diga.		9		3

		Hasta donde se pueda, ya que nos piden un cuarto limpio y exclusivo para ellos.		3		1

		Le puede ayudar no para mejorar,  pero si para que se mantenga bien.		3		1

		Tengo      paciencia,    trato   de controlarme, trato de comprender               su cambio.		9		25%		25

		Me pongo triste.		5		14%		14

		Yo también me desespero.		5		14%		14

		Yo me siento terrible, quisiera llorar                   a la par de ella.		4		11%		11

		Me siento bastante preocupada.		3		9%		9

		Me siento mal y me dan ganas de castigarlo, pero no puedo hacerlo.		3		9%		9

		Me siento impotente y me enojo           fácilmente.		2		6%		6

		Le digo que todo va estar bien, que cumplamos con el Tratamiento para recuperarse, trato de animarla.		2		6%		6

		Al niño no le dan crisis, no ha tenido          ninguna reacción, está tranquilo.		2		6%		6

		Buscando a Dios, teniendo fe, orando, para que me de fuerza, eso me reconforta.		76		27

		Tratando de estar más unidos con mi esposo, comunicarnos cualquier cosa, sentir apoyo mutuo.		6		2

		El contar con el apoyo de mi familia.		6		2

		Leyendo la Biblia, me distraigo con mis otros hijos y trato de olvidar.		3		1

		Controlándome, porque si uno no se controla va ir a parar al Hospital.		3		1

		Escuchando programas en la radio o en la T.V. y como estudio el fin de semana eso me distrae y porque lo que aprendo (de enfermeria) me ayuda para cuidar mejor al niño.		3		1

		Arreglándome bien, ya que al verme en el espejo eso me anima,  también salir a bailar cuando me invitan me ayuda a olvidar un poco.		3		1

		No perder la fe, agarrarse más de Dios, porque él es el único que puede ayudarle a uno y darle fortaleza y también que confíen en los médicos que son instrumentos de Dios.		59		21		3

		No descuidar el Tratamiento, ser puntual en las citas, seguir las indicaciones del médico y cuidarlos.		14		5		3

		Situaciones así son tremendas, pero hay que aceptar porque es lo único que se puede hacer, ya que con llorar, renegar, reclamarle a Dios no ganan nada.		9		3		3

		Apoyarse entre todos porque están viviendo lo mismo, cuando alguien no tenga las posibilidades por ejemplo con lo económico o dar posada para dormir cuando vivan lejos.		6		2		3

		Informarse más sobre la enfermedad de sus hijos, para saber que hacer.		3		1		6

		Ahorita no puedo aconsejar a nadie, yo necesito un consejo,  pero pasando esto si podré aconsejar.		3		1		9

		Que no pierdan la fuerza, hacer todo lo que podamos y no descuidarlos.		3		1		14

		Que pertenezcan a grupos religiosos sea cual sea su religión,  buscar ayuda psicológica porque todos lo necesitamos,  que los familiares no apoyen  y mantener buena comunicación con las demás personas.		3		1		59





		0		0		0		0		0



Si está mejorando bastante con el Tratamiento y los medicamentos.

El Tratamiento no ha dado resultados de mejoría, solo le ayuda para sobrevivir temporalmente, solo lo mantiene con vida.

La Quimioterapia no va curarla, solo talvez detener la enfermedad.

Hace poco ha iniciado el tratamiento, no se ven resultados todavía, pero yo confío en que se va recuperar.

Si, gracias al trasplante su calidad de vida va mejorar,  aunque siempre va estar en control.

PORCENTAJE DE MEJORIA DE LA ENFERMEDAD GRACIAS AL TRATAMIENTO
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Si, porque el cuidarlo le ayuda a mantenerse aún con vida, se siente bien a mi lado, además el cariño y afecto que le doy es muy importante pues le ayuda y anima.

Si, porque trato de tener todo higiénico para él que ande aseado, su comida bien cosida, no llevarlo a lugares donde hay mucha gente, cuidarlo para que no se golpee, darle el medicamento a la hora y seguir las indicaciones del médico.

Si le ha ayudado bastante, al menos hasta donde Dios diga.

Hasta donde se pueda, ya que nos piden un cuarto limpio y exclusivo para ellos.

Le puede ayudar no para mejorar,  pero si para que se mantenga bien.

PORCENTAJE DEL CUIDADO PROPORCIONADO A LOS HIJOS 
Y QUE LES AYUDARA A RESTABLECER SU SALUD

51%

34%
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Tengo      paciencia,    trato   de controlarme, trato de comprender               su cambio.

Me pongo triste.

Yo también me desespero.

Yo me siento terrible, quisiera llorar                   a la par de ella.

Me siento bastante preocupada.

Me siento mal y me dan ganas de castigarlo, pero no puedo hacerlo.

Me siento impotente y me enojo           fácilmente.

Le digo que todo va estar bien, que cumplamos con el Tratamiento para recuperarse, trato de animarla.

Al niño no le dan crisis, no ha tenido          ninguna reacción, está tranquilo.

PORCENTAJE DE REACCIONES 
DE LOS ENTREVISTADOS 
CUANDO SUS HIJOS SE DESEPERAN 
A RAIZ DE SU ENFERMEDAD
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Buscando a Dios, teniendo fe, orando para que me de fuerza.

Tratando de estar más unidos con mi esposo, comunicarnos cualquier cosa, sentir apoyo mutuo.

El contar con el apoyo de mi familia

Leyendo la Biblia, distrayendome con mis otros hijos y trato de olvidar

Controlandome, porqu si uno no se controla va ir a parar al Hospìtal

Escuchando programas en la radio o en la T.V. y como estudio el fin de semana eso me distrae y porque lo que aprendo (de enfermeria) me ayuda para cuidar mejor al niño

Arreglandome bien, ya que al verme en el espejo eso me anima, tambien salir a bailar cuando me invitan, me ayuda a olvidar un poco

PORCENTAJE DE COMO SE AYUDAN LAS PERSONAS ENTREVISTADAS A SOBRELLEVAR SU SITUACION
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No descuidar el Tratamiento, ser puntual en las citas, seguir las indicaciones del medico y cuidarlos.

PORCENTAJE DE CONSEJOS PARA OTRAS PERSONAS QUE ESTAN VIVIENDO UNA SITUACION SIMILAR
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DIAGNOSTICOS DE LAS ENFERMEDADES TERMINALES
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DIAGNOSTICO D ELA ENFERMEDAD
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AÑOS DE INGRESO  Y DE TRATAMIENTO

TIEMPO DE  ESTAR EN TRATAMIENTO  E INGRESO  REGULARMENTE EN EL HOSPITAL



		0

		0

		0

		0

		0

		0

		0

		0

		0

		0
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ACTIVIDADES

ACTIVIDADES QUE PARTICIPARIA Y LE AYUDARIAN  A MINIMIZAR LOS EFECTOS PRODUCIDOS  POR  LA ENFEREMDAD DE   SU HIJO
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REACCIONES PSICOLOGICAS

REACCIONES PSICOLOGICAS EXPERIEMNTADAS  DESDE  EL  MOMENTO  EN QUE RECIBIO  EL DIAGNOSTICO DE LA ENFERMEDAD  DE SU HIJO

25%

29%

31%



		0

		0

		0

		0

		0

		0

		0

		0

		0

		0

		0

		0

		0

		0
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CAMBIOS  OBSERVADOS  EN LOS HIJOS

RESULTADOS OBSERVADOS  EN LOS  EN LOS HIJOS COMO  CONSECUENCIA  DE LA AYUDA  BRINDADA POR LOS PADRES



		0

		0

		0

		0

		0



AYUDA  RECIBIDA  POR PERSONAS EXTERNAS  A SU  FAMILIA



		0

		0

		0

		0

		0

		0

		0



FORTALEZAS  DE  CARACTER  QUE  HAN NESECITADO  LOS PADRES Y RESPONSABLES   PARA SOBRELELVAR  LA ENFERMEDAD  DE SUS HIJOS



		

						GRAFICO 1

				62.86		Referencia  de Hospital

				17.14		Referncia  de Medico Particular

				11.43		Referencia  de Unidad  de Salud

				8.57		Iniciativa  Propia

						grafico3

						6286.00%		Bastante

						2857.00%		poco

						857.00%		Nada

																		grafico 6

												34.29%		Si  ha Recibido Atencion Psicologica

												65.71%		No ha Recibido Atencion Psicologica

																graqfico 7

												Bastante		2857.00%

												Poco		571.00%

												Nada		6572.00%

												grafico12

										5714.00%				Si ha recibido  Ayuda

										4286.00%				No ha recibido  Ayuda

										grgrafico 13

												54.29%		Bastante

												2.86%		Poco

												42.85%		Nada

														Grafico 15

														91.43		SI

														8.57		NO

												GRAFICO   18

												31.43		SI

												68.57		NO

																		grafico  19

												71.43		SI

												28.57		NO

														GRAFICO  20

														7143.00%		Bastante

														0.00%		poco

														2857.00%		Nada

																GRAFICOS   DE  CEDULA

																								2 Años  a  3años				25.71

																								4 Años  a  5Años				17.14

																								6Años  a  7años				11.43

																								8 Años a  9Años				11.43

																								10 Años  a  11 Años				22.86

																								12 Años  a 13  Años				2.86

																								14 Años  a  16 Años				8.57

																						57.15		Masculino

																						42.85		Femenino

																		57.15		MASCULINO

																		42.85		FEMENINO

																		Abuela		10

																		Padre		10

																		Cuñada		2

																		Tias		2

																		Suegra		1

																		Amiga		1

																		GRAFICO  9

																		31		Enojo

																		28		Cambios de Humor

																		26		Dependencia

																		26		irritabilidad

																		26		Tristeza

																		23		Sufrimiento

																		21		problemas  de  alimentacion

																		20		Temor

																		20		Llanto  frecuente

																		20		miedo

																		19		Desgano

																		19		Deseperanza

																		17		Angustia

																		15		Cambios en el estilo de vida

																		15		Resentimiento

																		14		Pesadillas

																		14		Dificultad para conciliar el sueño

																		13		Desmotivacion

																		12		Aislamiento

																		12		Renunciar  al  tratamiento

																		10		negacion

																		9		Preocupacion

																		8		Confusion

																		8		Desorientacion

																		8		Inseguridad

																		8		Problemas de concentracion

																		5		problemas  de  memoria

																		2		Ideas  suicidas

																		1		Otros





		0

		0



PORCENTAJE DE ATENCION PSICOLOGICA  BRINDADA A PADRES Y RESPONSABLES DE NIÑOS CON ENFERMEDADES TERMINALES  EN EL HOSPITAL BLOOM



		0

		0

		0



PORCENTAJE DE  TRANQUILIDAD AL RECIBIR AYUDA DE OTRO FAMILIAR PARA CUIDAR A SU HIJO  ENFERMO



		0

		0



PORCENTAJE  DE  VERSE  AFECTADA EN EL RITMO  DE  VIDA  O DESEMPEÑO  LABORAL A RAIZ  DE  LA ENFERMEDAD  DE SU HIJO



		0

		0

		0



PORCENTAJE  DE LA INFORMACION NECESARIA DE  LA ENFEREMDAD DE  SU HIJO



		0

		0

		0



PORECENTAJE  DE  PADRE  Y RESPONSABLES   BENEFICADOS POR  ATENCION  PSICOLOGICA



		0

		0

		0



PORCENTAJE DEL TIEMPO  PARA REALIZAR  OTRAS  ACTIVIDADES APARTE  DE  CUIDAR  A SU  HIJO



		0

		0

		0



PORCENTAJE  DEL APOYO  ESPIRITUAL DE ALGUNAS IGLESIAS



		0

		0

		0

		0



INSTITUCIONES  DE  REFERENCIA

NIÑOS TERMINALES REFERIDOS

PORCENTAJE  DE  INSTITUCIONES  QUE REFIRIERON  NIÑOS TERMINALES PARA SER ATENDIDOS  EN EL HOSPITAL BLOOM



		0

		0



PORCENTAJE  DE AYUDA DE OTROS  FAMILIARES PARA CUIDAR   A SU HIJO ENFERMO



		0

		0

		0

		0

		0

		0

		0



&A

Page &P

EDADES DE NIÑOS

PORCENTAJES

PORCENTAJE POR EDAD



		0

		0



NIÑOS TERMINALES

SEXUALIDAD

PORCENTAJE POR SEXO



		0

		0

		0



PORCENTAJE DE COMO LE  HA  AYUDADO  EL APOYO ESPIRITUAL  A SOBRELLEVAR  LA ENFERMEDAD DE SU HIJO CON OPTIMISMO  Y ESPERANZA



		0

		0

		0

		0

		0

		0



PERSONAS QUE  AYUDAN

PERSONAS QUE AYUDAN A CUIDAR  A SU HIJO ENFERMO



		0

		0

		0

		0

		0

		0

		0

		0

		0

		0

		0

		0

		0

		0

		0

		0

		0

		0

		0

		0

		0

		0

		0

		0

		0

		0

		0

		0

		0



CAMBIOS  OBSERVADOS EN LOS HIJOS A RAIZ D ELA ENFERMEDAD QUE PADECEN




_1187366097.xls
Gráfico1

		Si hay  Apoyo  Espiritual

		No hay  Apoyo  Espiritual



PORCENTAJE DEL APOYO ESPIRITUAL BRINDADO 
POR ALGUNAS IGLESIAS

29%

71%

77

34



Hoja1

		17 – 24  años		5		14%

		25 – 30  años		9		26%

		31 – 35  años		8		23%

		36 – 42  años		7		20%

		48 – 54  años		6		17%

		Femenino		32		91%		91

		Masculino		3		9%		9

		Casado(a)		21		60%

		Acompañado(a)		10		29%

		Soltero(a)		4		11%

		Católica				48%		17

		Evangélica				20%		7

		Ninguna				14%		5

		Asambleas de Dios				9%		3

		El Príncipe				3%		1

		Bautista				3%		1

		Adventista				3%		1

		Básica		51		18

		Bachillerato		23		8

		Ninguno		23		8

		Universidad		3		1

		Ama de casa		73%		26

		Albañil		6%		2

		Motorista		3%		1

		Empleada		3%		1

		Costurera		3%		1

		Cosmetóloga		3%		1

		Secretaria		3%		1

		Estudiante		3%		1

		Docente		3%		1

		San Salvador		36		13

		Sonsonate		10		4

		San Vicente		9		3

		Ahuachapan		9		3

		La Paz		6		2

		San Miguel		6		2

		Santa Ana		6		2

		Usulutan		6		2

		La Libertad		3		1

		Chalatenango		3		1

		Cuscatlan		3		1

		Guatemala		3		1

		Madre		82		29

		Abuela		9		3

		Padre		6		2

		Tío materno		3		1





Hoja1

		0

		0

		0

		0

		0



PORCENTAJE DE EDAD 
DE LAS PERSONAS ENTREVISTADAS



Hoja2

		0

		0

		0



PORCENTAJE DE ESTADO CIVIL DE LAS PERSONAS ENTREVISTADAS



Hoja4

		0

		0

		0

		0

		0

		0

		0



PORCENTAJE DE RELIGION DE LAS PERSONAS ENTREVISTADAS



Hoja3

		0

		0

		0

		0



PORCENTAJE DE NIVEL ACADEMICO 
DE LAS PERSONAS ENTREVISTADAS

3%

23%

23%

51%



		0

		0



PORCENTAJE DE SEXO DE LAS PERSONAS ENTREVISTADAS

9%

91%



		0		0		0		0		0		0		0		0		0



Ama de casa

Albañil

Motorista

Empleada

Costurera

Cosmetóloga

Secretaria

Estudiante

Docente

PORCENTAJE DE OCUPACION 
DE LAS PERSONAS ENTREVISTADAS



		0		0		0		0		0		0		0		0		0		0		0		0



San Salvador

Sonsonate

San Vicente

Ahuachapan

La Paz

San Miguel

Santa Ana

Usulutan

La Libertad

Chalatenango

Cuscatlan

Guatemala

PORCENTAJE DE LUGAR DE PROCEDENCIA DE LAS PERSONAS ENTREVISTADAS

36%

10%

9%

9%

6%

6%

6%

6%

3%

3%

3%

3%



		0

		0

		0

		0



PORCENTAJE DE PARENTESCO
 CON EL PACIENTE

82%

9%

6%

3%



		0

		0

		0

		0

		0

		0

		0



PORCENTAJE DE RELIGION DE 
LAS PERSONAS ENTREVISTADAS

3%

3%

3%

3%

9%

20%

48%



		

		PREGUNTA  1-    A

		PREGUNTA  1-     B

		PRGUNTA  1-     C

		PREGUNTA  1-     D
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		La falta de comprensión de mi familia, mi hermana me hecha en cara que me cuida a mi hija menor, a ella se la dejo porque no puedo traérmela para acá.		1

		A veces mi esposo no llega a la casa, deja a mis  otros  hijos solos, yo no siento apoyo en él,  me siento sola.		1

		Los médicos han hecho lo que han podido,  15 dosis de Quimioterapia le han puesto,  además le ha  dado  Insuficiencia Renal,   por  un  choque   de   nervios  que le  dio.		1

		Encuentro  la impotencia,  no sé como  afrontar  esto que es algo  grave y yo me siento grave.		1

		Que nadie me ayuda a cuidarlo  ni económicamente  y el niño recibe maltrato  del papá que es alcohólico		1
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Ninguna.

Ha sido  la enfermedad misma, el temor de que muriera, ver que esta enfermedad no tiene fin y lo difícil que es, al saber lo que les pasa a estos niños con esta enfermedad que se mueren luego que han estado en Tratamiento  ya que no se curan  y  no poder

La falta de comprensión de mi familia, mi hermana me hecha en cara que me cuida a mi hija menor, a ella se la dejo porque no puedo traérmela para acá.

Los médicos han hecho lo que han podido, 15 dosis de Quimioterapia le han puesto, además le  ha  dado  insuficiencia renal,  por  un  choque   de   nervios  que le dio

A veces mi esposo no llega a la casa, deja a mis  otros  hijos solos, yo no siento apoyo en él,  me siento sola.

Encuentro  la impotencia,  no sé como  afrontar  algo  grave  cuando  yo me  siento  grave.

Que nadie me ayuda a cuidarlo  ni económicamente  y el niño recibe maltrato  del papá que es alcohólico

PORCENTAJE DE LIMITANTES PARA SUPERAR EL DIAGNOSTICO DE LA ENFERMEDAD DE SUS HIJOS

36%

23%

11%

3%

3%

3%

3%

3%



		0		0		0		0		0		0		0		0



La situación económica, ya que aveces no puedo comprar el medicamento para el tratamiento, porque aunque la Fudacion ayuda con un porcentaje, per a veces no es suficiente, muchas veces no tengo para el pasaje, tengo que prestar dinero para venir, o en exámenes que le dejan.

Ha sido la enfermedad misma, el temor de que muriera, ver que esta enfermedad no tien fin y lo dificl que es, al saber lo que les pasa a todos los niños con esta enfermedad que se mueren luego que han estado en tratamiento, ya que no se curan  y no poder superar esto.

Ninguna.

La falta de comprensión de mi familia, mi hermana me hecha en cara que me cuida a mi hija menor, a ella se la dejo porque no puedo traérmela para acá.

A veces mi esposo no llega a la casa, deja a mis  otros  hijos solos, yo no siento apoyo en él,  me siento sola.

Los médicos han hecho lo que han podido,  15 dosis de Quimioterapia le han puesto,  además le ha  dado  Insuficiencia Renal,   por  un  choque   de   nervios  que le  dio.

Encuentro  la impotencia,  no sé como  afrontar  esto que es algo  grave y yo me siento grave.

Que nadie me ayuda a cuidarlo  ni económicamente  y el niño recibe maltrato  del papá que es alcohólico
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		El niño así nació y ver que los Doctores no le detectaron nada en el Hospital.		3%		3
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		Es muy doloroso, prefiero decir que sigue en tratamiento de apéndice que hace poco la han operado.		3%		3

		Es una enfermedad incurable que no se la deseo a nadie, yo siempre aconsejo a mi familia y vecinos que cuiden a sus hijos (beban mucho agua y no comida chatarra)		3%		3

		Debe estar en un aseo constante, cuidarla para que no recaiga, su alimentación adecuada.		3%		3
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		No se cómo aceptar que tiene esa enfermedad, no entiendo porqué si mis otros hijos son sanos y ella estaba bien, de repente se enfermó, solo Dios sabe la causa y todo lo que se dá es por su voluntad.																																				11

		Nunca me lo imaginé, fue algo inesperado, pero es algo que a cualquiera le puede dar pues es el Señor quien decide que nos va a pasar y que no, pero yo se que El me la va curar.																																				9

		No se de donde viene, pero creo que pueda ser la contaminación, el agua u otras causas.																																				6

		Mi modo, como ya no se puede hacer nada, tengo que aceptarlo.																																				3

		El niño así nació y ver que los Doctores no le detectaron nada en el Hospital.																																				3

		Que puede volver a recaer cuando esté totalmente sano.																																				3

		Es muy doloroso, prefiero decir que sigue en tratamiento de apéndice que hace poco la han operado.																																				3

		Es una enfermedad incurable que no se la deseo a nadie, yo siempre aconsejo a mi familia y vecinos que cuiden a sus hijos (beban mucho agua y no comida chatarra)																																				3

		Debe estar en un aseo constante, cuidarla para que no recaiga, su alimentación adecuada.																																				3
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		Es una enfermedad tremenda y muy delicada y se sufre mucho		39

		Yo confío en Dios que vamos a salir adelante, no perdemos la fe, y en los avances de la ciencia y en los médicos que salvan la vida a las personas.		17

		No se cómo aceptar que tiene esa enfermedad, no entiendo porqué si mis otros hijos son sanos y ella estaba bien, de repente se enfermó, solo Dios sabe la causa y todo lo que se dá es por su voluntad.		11

		Nunca me lo imaginé, fue algo inesperado, pero es algo que a cualquiera le puede dar pues es el Señor quien decide que nos va a pasar y que no, pero yo se que El me la va curar.		9

		No se de donde viene, pero creo que pueda ser la contaminación, el agua u otras causas.		6
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		El niño así nació y ver que los Doctores no le detectaron nada en el Hospital.		3
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		Es muy doloroso, prefiero decir que sigue en tratamiento de apéndice que hace poco la han operado.		3
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		Al presentar los síntomas de la enfermedad, le hicieron Rayos “X"  y dijeron que ya no le funcionaban los riñones y que ya no tenia solución, solo que lo trasplantaran;  ya lo operaron y cuidándolo se puede mejorar, de lo contrario no.		2
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Es una enfermedad tremenda y muy delicada y se sufre mucho

Yo confío en Dios que vamos a salir adelante, no perdemos la fe, y en los avances de la ciencia y en los médicos que salvan la vida a las personas.

No se cómo aceptar que tiene esa enfermedad, no entiendo porqué si mis otros hijos son sanos y ella estaba bien, de repente se enfermó, solo Dios sabe la causa y todo lo que se dá es por su voluntad.

Nunca me lo imaginé, fue algo inesperado, pero es algo que a cualquiera le puede dar pues es el Señor quien decide que nos va a pasar y que no, pero yo se que El me la va curar.

No se de donde viene, pero creo que pueda ser la contaminación, el agua u otras causas.

Mi modo, como ya no se puede hacer nada, tengo que aceptarlo.

El niño así nació y ver que los Doctores no le detectaron nada en el Hospital.

Que puede volver a recaer cuando esté totalmente sano.

Es muy doloroso, prefiero decir que sigue en tratamiento de apéndice que hace poco la han operado.

Es una enfermedad incurable que no se la deseo a nadie, yo siempre aconsejo a mi familia y vecinos que cuiden a sus hijos (beban mucho agua y no comida chatarra)

Debe estar en un aseo constante, cuidarla para que no recaiga, su alimentación adecuada.

PORCENTAJE DE LO QUE PIENSAN SOBRE LA ENFERMEDAD DE SUS HIJOS
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Es una enfermedad tremenda y muy delicada y se sufre mucho

Yo confío en Dios que vamos a salir adelante, no perdemos la fe, y en los avances de la ciencia y en los médicos que salvan la vida a las personas.

No se cómo aceptar que tiene esa enfermedad, no entiendo porqué si mis otros hijos son sanos y ella estaba bien, de repente se enfermó, solo Dios sabe la causa y todo lo que se dá es por su voluntad.

Nunca me lo imaginé, fue algo inesperado, pero es algo que a cualquiera le puede dar pues es el Señor quien decide que nos va a pasar y que no, pero yo se que El me la va curar.

No se de donde viene, pero creo que pueda ser la contaminación, el agua u otras causas.

Mi modo, como ya no se puede hacer nada, tengo que aceptarlo.

El niño así nació y ver que los Doctores no le detectaron nada en el Hospital.

Que puede volver a recaer cuando esté totalmente sano.

Es muy doloroso, prefiero decir que sigue en tratamiento de apéndice que hace poco la han operado.

Es una enfermedad incurable que no se la deseo a nadie, yo siempre aconsejo a mi familia y vecinos que cuiden a sus hijos (beban mucho agua y no comida chatarra)

Debe estar en un aseo constante, cuidarla para que no recaiga, su alimentación adecuada.

PORCENTAJE DE LO QUE PIENSAN SOBRE LA ENFERMEDAD DE SUS HIJOS
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Siempre pienso  en ponerlo  en manos de Dios y  que El  haga su voluntad, pero le pido que no se muera, queme la preste unos días más

Pensé en que se me va a morir

Que se va a recuperar. Que la enfermedad le va disminuir,  que con el Tratamiento se va sanar.

Cumplir el Tratamiento, luchar hasta donde se pueda, sacar esto de frente, darle hasta donde se pueda, hasta donde Dios diga

Pensé que todo se vino encima.

Pienso  que durante él tenga vida yo  tengo esperanza

Pensé: como  era posible  si yo lo he cuidado  y le pregunte a Dios  ¿porqué? pensé  en dejar inmediatamente el trabajo  para cuidarlo.

Pensaba que no me explicaba cuando  paso todo y como paso

Muchas cosas: trabajar, ver de que forma salir adelante.

Primeramente Dios sea posible un trasplante.

Eso es, tenemos que estar aquí en el hospital, no podemos hacer nada, porque si me la llevo se puede morir en la casa.

En cómo ayudarle, cómo salir adelante, porque él es un niño.

Dios sabe lo que le pone a uno, mucha gente le dice   a   uno  que son niños especiales  y  hay que salir adelante, pidiéndole a Dios y teniendo fortaleza en la familia.

He pasado  crisis horribles, uno siente que ya no puede.

Que si el Señor me lo va dejar, El me lo va sanar, pero si él no es mío, El también me va dar la fortaleza para poder soportar. Tengo otro hijo de 4 años.

Le pido  a Dios para que soporte el Tratamiento.

No trato de pensar  en nada malo  y tengo  fe en Dios  que se sanará.

Pienso  que no me lo esperaba,  fue una sorpresa.

Pensé que como podría hacer económicamente.

No hallo que hacer, me duele la cabeza pensar en eso, por eso prefiero no pensar, sólo vivir el momento, no pensar en el futuro; lo único que hago es ponerla en manos de Dios.

PORCENTAJE DE LO QUE HAN PENSADO LOS ENTREVISTADOS DESDE EL MOMENTO DE RECIBIR EL DIAGNOSTICO DE SUS HIJOS
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Me han explicado todo:  causas,  síntomas, reacciones, cómo va ir desarrollándose la enfermedad y sobre el Tratamiento

Está mejorando con el Tratamiento

Estoy esperando resultados en base a exámenes que le van a realizar

Es una enfermedad terminal que debe darse un Tratamiento de Diálisis y Hemodiálisis que les ayuda a mantenerse bien, ya que la enfermedad contamina el cuerpo, porque no liberan las toxinas.

Me han explicado sobre el Tratamiento, los medicamentos, cómo tratarlo y asearlo.

Poca, porque recientemente me han dado el Diagnostico, solo me han hablado sobre las causas y el Tratamiento.  Es duro lo que está pasando.

Al presentar los síntomas de la enfermedad, le hicieron Rayos “X"  y dijeron que ya no le funcionaban los riñones y que ya no tenia solución, solo que lo trasplantaran;  ya lo operaron y cuidándolo se puede mejorar, de lo contrario no.

No ha mejorado nada, ha tenido dos crisis y así seguirá hasta que muera.

Me han explicado y yo también he buscado en Internet.

Que es una enfermedad terminal (crónica y genética) y que no tiene cura

Poca, solo me han dicho lo que tiene, pero no cómo se originó ni sus causas.  Mi esposo busca por su parte información sobre la enfermedad.

Salió mal en el examen del hígado y eso impide que esté en lista de espera para un trasplante

Es una enfermedad que le afectara siempre.

Le hicieron una biopsia y de eso se conocerá si habrá un trasplante o solo necesitará Diálisis

Que puede ser hereditario, que no me cuide en el embarazo, varias cosas, solo suposiciones, lo que si es la niña no puede comer frutas ni verduras, porque puede convulsionar.

Su causa es desconocida, la enfermedad ya es muy grave, solo el trasplante puede ayudar, para vivir más y hacer muchas cosas

Ninguna, a nosotros no nos dan información, los médicos lo sacan a uno del cuarto, dicen que no podemos oír nada

PORCENTAJE DE INFORMACION QUE TIENEN LOS ENTREVISTADOS SOBRE LA EVOLUCION DE LA ENFERMEDAD DE SUS HIJOS
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PORCENTAJE DE TIEMPO PARA REALIZAR OTRAS ACTIVIDADES APARTE DE CUIDAR A SU HIJO
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Si está mejorando bastante con el Tratamiento y los medicamentos.

El Tratamiento no ha dado resultados de mejoría, no va a curarlo, solo talves detener la enfermedad, solamente le ayuda para sobrevivir temporalmente, solo lo mantiene con vida.

Hace poco ha iniciado el tratamiento, no se ven resultados todavía, pero yo confío en que se va recuperar.

Si, gracias al trasplante su calidad de vida va mejorar,  aunque siempre va estar en control.

PORCENTAJE DE MEJORIA DE LA ENFERMEDAD GRACIAS AL TRATAMIENTO
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Si, porque el cuidarlo le ayuda a mantenerse aún con vida, se siente bien a mi lado, además el cariño y afecto que le doy es muy importante pues le ayuda y anima.

Si, porque trato de tener todo higiénico para él que ande aseado, su comida bien cosida, no llevarlo a lugares donde hay mucha gente, cuidarlo para que no se golpee, darle el medicamento a la hora y seguir las indicaciones del médico.

Si le ha ayudado bastante, al menos hasta donde Dios diga.

Hasta donde se pueda, ya que nos piden un cuarto limpio y exclusivo para ellos.

Le puede ayudar no para mejorar,  pero si para que se mantenga bien.

PORCENTAJE DEL CUIDADO PROPORCIONADO A LOS HIJOS 
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51%

34%

9%

3%

3%



		0		0		0		0		0		0		0		0		0



Tengo      paciencia,    trato   de controlarme, trato de comprender               su cambio.

Me pongo triste.

Yo también me desespero.

Yo me siento terrible, quisiera llorar                   a la par de ella.

Me siento bastante preocupada.

Me siento mal y me dan ganas de castigarlo, pero no puedo hacerlo.

Me siento impotente y me enojo           fácilmente.

Le digo que todo va estar bien, que cumplamos con el Tratamiento para recuperarse, trato de animarla.

Al niño no le dan crisis, no ha tenido          ninguna reacción, está tranquilo.

PORCENTAJE DE REACCIONES 
DE LOS ENTREVISTADOS 
CUANDO SUS HIJOS SE DESEPERAN 
A RAIZ DE SU ENFERMEDAD
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Buscando a Dios, teniendo fe, orando para que me de fuerza.

Tratando de estar más unidos con mi esposo, comunicarnos cualquier cosa, sentir apoyo mutuo.

El contar con el apoyo de mi familia

Leyendo la Biblia, distrayendome con mis otros hijos y trato de olvidar

Controlandome, porqu si uno no se controla va ir a parar al Hospìtal

Escuchando programas en la radio o en la T.V. y como estudio el fin de semana eso me distrae y porque lo que aprendo (de enfermeria) me ayuda para cuidar mejor al niño

Arreglandome bien, ya que al verme en el espejo eso me anima, tambien salir a bailar cuando me invitan, me ayuda a olvidar un poco
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PORCENTAJE DE LO QUE PIENSAN 
SOBRE LA ENFERMEDAD DE SUS HIJOS
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No me han dicho nada, solo Dios puede hacer la obra, lo único que sé es que tiene una bacteria en el catéter.

Ya está trasplantado, pero puede tener consecuencias,  sino toma la medicina y suficiente agua.

No puede tomar cualquier cosa y es una enfermedad terminal.

Está en observación, porque esta teniendo problemas con el riñón, se ha complicado, pero no se que va pasar.

Es difícil, ya ha tenido varios rechazos del riñón.

No quiero pensar en algo malo como la muerte, debo ser positiva

El pronostico es reservado, el tumor no es operable por la ubicación donde se encuentra.

La posibilidad para que mejore es el transplante, aunque no es que se va recuperar, siempre va estar en control.

Lo van a operar para quitarle la parte afectada

Que ya no tiene solución la enfermedad

Es una enfermedad que no tiene cura, solo mantenimiento, hay que esperar, a veces el Tratamiento ayuda  y  otras no; puede pasar lo peor, no se sabe, todo depende del cuidado que uno le de.

Que se va morir, si no recibe el Tratamiento

Hay posibilidad que va mejorar con el Tratamiento

PORCENTAJE DEL CONOCIMIENTO 
SOBRE EL PRONOSTICO DE LA ENFERMEDAD
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No perder la fe, agarrarse más de Dios, porque él es el único que puede ayudarle a uno y darle fortaleza y también que confíen en los médicos que son instrumentos de Dios.

No descuidar el Tratamiento, ser puntual en las citas, seguir las indicaciones del médico, cuidarlos y no perder la fuerza,hacer todo lo que se pueda.

Situaciones así son tremendas, pero hay que aceptar porque es lo único que se puede hacer, ya que con llorar, renegar, reclamarle a Dios no ganan nada.

Apoyarse entre todos porque están viviendo lo mismo, cuando alguien no tenga las posibilidades por ejemplo con lo económico o dar posada para dormir cuando vivan lejos.

Informarse más sobre la enfermedad de sus hijos, para saber que hacer.

Que pertenezcan a grupos religiosos sea cual sea su religión,  buscar ayuda psicológica porque todos lo necesitamos,  que los familiares no apoyen  y mantener buena comunicación con las demás personas.

Ahorita no puedo aconsejar a nadie, yo necesito un consejo,  pero pasando esto si podré aconsejar.

PORCENTAJE DE CONSEJOS DE LOS ENTREVISTADOS PARA OTRAS PERSONAS QUE VIVEN UNA SITUACION SIMILAR 
A   LA  DE  ELLOS
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Si está mejorando bastante con el Tratamiento y los medicamentos.

El Tratamiento no ha dado resultados de mejoría, no va a curarlo, sólo lo mantiene con vida.

Hace poco ha iniciado el tratamiento, no se ven resultados todavía, pero yo confió en que se recuperará

Si, gracias al trasplante su calidad de vida va mejorar,  aunque siempre va estar en control.

PORCENTAJE DE MEJORIA DE LA ENFERMEDAD 
GRACIAS AL TRATAMIENTO
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Ninguna.

Ha sido  la enfermedad misma, el temor de que muriera, ver que esta enfermedad no tiene fin y lo difícil que es, al saber lo que les pasa a estos niños con esta enfermedad que se mueren luego que han estado en Tratamiento  ya que no se curan  y  no poder

La falta de comprensión de mi familia, mi hermana me hecha en cara que me cuida a mi hija menor, a ella se la dejo porque no puedo traérmela para acá.

Los médicos han hecho lo que han podido, 15 dosis de Quimioterapia le han puesto, además le  ha  dado  insuficiencia renal,  por  un  choque   de   nervios  que le dio

A veces mi esposo no llega a la casa, deja a mis  otros  hijos solos, yo no siento apoyo en él,  me siento sola.

Encuentro  la impotencia,  no sé como  afrontar  algo  grave  cuando  yo me  siento  grave.

Que nadie me ayuda a cuidarlo  ni económicamente  y el niño recibe maltrato  del papá que es alcohólico

PORCENTAJE DE LIMITANTES PARA SUPERAR EL DIAGNOSTICO DE LA ENFERMEDAD DE SUS HIJOS
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La situación económica, ya que aveces no puedo comprar el medicamento para el tratamiento, porque aunque la Fudacion ayuda con un porcentaje, pero a veces no es suficiente, muchas 
veces no tengo para el pasaje, tengo que prestar dinero para venir o en exámenes que le dejan.

Ha sido la enfermedad misma, el temor de que muriera, ver que esta enfermedad no tien fin  y  lo 
dificil que es, al saber lo que les pasa a todos los niños con esta enfermedad que se mueren luego 
que han estado en tratamiento, ya que no se curan  y no poder superar esto.

Ninguna.

La falta de comprensión de mi familia, mi hermana me hecha en cara que me cuida a mi hija            menor, a ella se la dejo porque no puedo traérmela para acá.

A veces mi esposo no llega a la casa, deja a mis  otros  hijos solos, yo no siento apoyo en él,               me siento sola.

Los médicos han hecho lo que han podido,  15 dosis de Quimioterapia le han puesto,  además                le ha  dado  Insuficiencia Renal,   por  un  choque   de   nervios  que le  dio.

Encuentro  la impotencia,  no sé como  afrontar  esto que es algo  grave y yo me siento grave.

Que nadie me ayuda a cuidarlo  ni económicamente  y el niño recibe maltrato  del papá que es alcohólico

PORCENTAJE DE LIMITANTES QUE HAN ENCONTRADO 
LOS PADRES PARA SUPERAR EL DIAGNOSTICO DE LA ENFERMEDAD DE SUS HIJOS
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		Que puede volver a recaer cuando esté totalmente sano.		3%		3

		Es muy doloroso, prefiero decir que sigue en tratamiento de apéndice que hace poco la han operado.		3%		3
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		Debe estar en un aseo constante, cuidarla para que no recaiga, su alimentación adecuada.		3%		3
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		Yo confío en Dios que vamos a salir adelante, no perdemos la fe, y en los avances de la ciencia y en los médicos que salvan la vida a las personas.																																				17

		No se cómo aceptar que tiene esa enfermedad, no entiendo porqué si mis otros hijos son sanos y ella estaba bien, de repente se enfermó, solo Dios sabe la causa y todo lo que se dá es por su voluntad.																																				11
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		Me han explicado todo:  causas,  síntomas, reacciones, cómo va ir desarrollándose la enfermedad y sobre el Tratamiento		22				22%
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		Al presentar los síntomas de la enfermedad, le hicieron Rayos “X"  y dijeron que ya no le funcionaban los riñones y que ya no tenia solución, solo que lo trasplantaran;  ya lo operaron y cuidándolo se puede mejorar, de lo contrario no.		6				6%
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		Que puede ser hereditario, que no me cuide en el embarazo, varias cosas, solo suposiciones, lo que si es la niña no puede comer frutas ni verduras, porque puede convulsionar.		3				3%
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		Primeramente Dios sea posible un trasplante.		1
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PORCENTAJE DE TRANQUILIDAD AL RECIBIR AYUDA DE OTRO FAMILIAR PARA CUIDAR A SU HIJO ENFERMO
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Es una enfermedad tremenda y muy delicada y se sufre mucho

Yo confío en Dios que vamos a salir adelante, no perdemos la fe, y en los avances de la ciencia y en los médicos que salvan la vida a las personas.

No se cómo aceptar que tiene esa enfermedad, no entiendo porqué si mis otros hijos son sanos y ella estaba bien, de repente se enfermó, solo Dios sabe la causa y todo lo que se dá es por su voluntad.

Nunca me lo imaginé, fue algo inesperado, pero es algo que a cualquiera le puede dar pues es el Señor quien decide que nos va a pasar y que no, pero yo se que El me la va curar.

No se de donde viene, pero creo que pueda ser la contaminación, el agua u otras causas.

Mi modo, como ya no se puede hacer nada, tengo que aceptarlo.

El niño así nació y ver que los Doctores no le detectaron nada en el Hospital.

Que puede volver a recaer cuando esté totalmente sano.

Es muy doloroso, prefiero decir que sigue en tratamiento de apéndice que hace poco la han operado.

Es una enfermedad incurable que no se la deseo a nadie, yo siempre aconsejo a mi familia y vecinos que cuiden a sus hijos (beban mucho agua y no comida chatarra)

Debe estar en un aseo constante, cuidarla para que no recaiga, su alimentación adecuada.

PORCENTAJE DE LO QUE PIENSAN SOBRE LA ENFERMEDAD DE SUS HIJOS
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Es una enfermedad muy delicada,  y se sufre mucho.

Yo confío en Dios,  que saldremos adelante, en la Ciencia  y en los Médicos

No puedo aceptar ni entiendo porqué tiene esa enfermedad solo Dios sabe la causa  y todo es por su voluntad.

Nunca me lo imaginé, fue algo inesperado, pero confio que Dios me lo va curar.

No se  cuál es la causa,  ya  que  existen muchas  como  la  contaminación y  el  agua.

No se puede hacer nada, solo tengo que  aceptarlo.

El niño tiene esa enfermedad desde que nació y los Doctores no le detectaron nada en el Hospital.

Que puede volver a recaer cuando esté totalmente sano.

Es muy doloroso, no comento  nada sobre la enfermedad.

Es una enfermedad incurable, no se la deseo a nadie, siempre aconsejo a mi familia y vecinos que cuiden a sus hijos.

Debe tener un aseo constante y alimentación adecuada para que no recaiga

PORCENTAJE DE LO QUE PIENSAN 
SOBRE LA ENFERMEDAD DE SUS HIJOS
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Siempre pienso  en ponerlo  en manos de Dios y  que El  haga su voluntad, pero le pido que no se muera, queme la preste unos días más

Pensé en que se me va a morir

Que se va a recuperar. Que la enfermedad le va disminuir,  que con el Tratamiento se va sanar.

Cumplir el Tratamiento, luchar hasta donde se pueda, sacar esto de frente, darle hasta donde se pueda, hasta donde Dios diga

Pensé que todo se vino encima.

Pienso  que durante él tenga vida yo  tengo esperanza

Pensé: como  era posible  si yo lo he cuidado  y le pregunte a Dios  ¿porqué? pensé  en dejar inmediatamente el trabajo  para cuidarlo.

Pensaba que no me explicaba cuando  paso todo y como paso

Muchas cosas: trabajar, ver de que forma salir adelante.

Primeramente Dios sea posible un trasplante.

Eso es, tenemos que estar aquí en el hospital, no podemos hacer nada, porque si me la llevo se puede morir en la casa.

En cómo ayudarle, cómo salir adelante, porque él es un niño.

Dios sabe lo que le pone a uno, mucha gente le dice   a   uno  que son niños especiales  y  hay que salir adelante, pidiéndole a Dios y teniendo fortaleza en la familia.

He pasado  crisis horribles, uno siente que ya no puede.

Que si el Señor me lo va dejar, El me lo va sanar, pero si él no es mío, El también me va dar la fortaleza para poder soportar. Tengo otro hijo de 4 años.

Le pido  a Dios para que soporte el Tratamiento.

No trato de pensar  en nada malo  y tengo  fe en Dios  que se sanará.

Pienso  que no me lo esperaba,  fue una sorpresa.

Pensé que como podría hacer económicamente.

No hallo que hacer, me duele la cabeza pensar en eso, por eso prefiero no pensar, sólo vivir el momento, no pensar en el futuro; lo único que hago es ponerla en manos de Dios.

PORCENTAJE DE LO QUE HAN PENSADO LOS ENTREVISTADOS DESDE EL MOMENTO DE RECIBIR EL DIAGNOSTICO DE SUS HIJOS
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Me han explicado todo:  causas,  síntomas, reacciones, cómo va ir desarrollándose la enfermedad y sobre el Tratamiento

Está mejorando con el Tratamiento

Estoy esperando resultados en base a exámenes que le van a realizar

Es una enfermedad terminal que debe darse un Tratamiento de Diálisis y Hemodiálisis que les ayuda a mantenerse bien, ya que la enfermedad contamina el cuerpo, porque no liberan las toxinas.

Me han explicado sobre el Tratamiento, los medicamentos, cómo tratarlo y asearlo.

Poca, porque recientemente me han dado el Diagnostico, solo me han hablado sobre las causas y el Tratamiento.  Es duro lo que está pasando.

Al presentar los síntomas de la enfermedad, le hicieron Rayos “X"  y dijeron que ya no le funcionaban los riñones y que ya no tenia solución, solo que lo trasplantaran;  ya lo operaron y cuidándolo se puede mejorar, de lo contrario no.

No ha mejorado nada, ha tenido dos crisis y así seguirá hasta que muera.

Me han explicado y yo también he buscado en Internet.

Que es una enfermedad terminal (crónica y genética) y que no tiene cura

Poca, solo me han dicho lo que tiene, pero no cómo se originó ni sus causas.  Mi esposo busca por su parte información sobre la enfermedad.

Salió mal en el examen del hígado y eso impide que esté en lista de espera para un trasplante

Es una enfermedad que le afectara siempre.

Le hicieron una biopsia y de eso se conocerá si habrá un trasplante o solo necesitará Diálisis

Que puede ser hereditario, que no me cuide en el embarazo, varias cosas, solo suposiciones, lo que si es la niña no puede comer frutas ni verduras, porque puede convulsionar.

Su causa es desconocida, la enfermedad ya es muy grave, solo el trasplante puede ayudar, para vivir más y hacer muchas cosas

Ninguna, a nosotros no nos dan información, los médicos lo sacan a uno del cuarto, dicen que no podemos oír nada

PORCENTAJE DE INFORMACION QUE TIENEN LOS ENTREVISTADOS SOBRE LA EVOLUCION DE LA ENFERMEDAD DE SUS HIJOS
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PORCENTAJE DEL APOYO ESPIRITUAL BRINDADO POR ALGUNAS IGLESIAS
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Acepto la voluntad de Dios, pero le pido que me la preste unos días más  y que soporte el tratamiento.

Pensé en que se me va a morir

Que se  va a recuperar,  que con el Tratamiento se va sanar.

Pensé que todo se vino encima.  He pasado  crisis horribles.

Cumplir con el tratamiento hasta donde se pueda, y hasta donde Dios diga

Pienso  que no me lo esperaba,  fue una sorpresa.

Pensaba que no me explicaba cuando  paso todo y cómo paso

En cómo ayudarle, cómo salir adelante, porque él es un niño.

Salir adelante pidiéndole a Dios y teniendo fortaleza en la familia.

Dios me dará la fortaleza para poder soportar, si se me muere. Tengo otro hijo de 4 años.

Le pregunté  a Dios  ¿porqué?.  Y  pensé  en  dejar  de  trabajar para  cuidarlo.

Muchas cosas: trabajar, ver de que forma salir adelante.

Debemos permanecer en el hospital, porque si me la llevo a la casa se puede morir.

Pensé que como podría hacer económicamente.

Prefiero no pensar en el futuro, sólo vivir el momento, pero confió en Dios

No trato de pensar  en nada malo  y tengo  fe en Dios  que se sanará.

Primeramente Dios sea posible un trasplante.

Pienso  que durante él tenga vida,  yo  tengo  esperanza.

PORCENTAJE DE LO QUE HAN PENSADO 
LOS ENTREVISTADOS DESDE EL MOMENTO DE RECIBIR 
EL DIAGNOSTICO DE SUS HIJOS
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		La Quimioterapia está haciendo los efectos que son necesarios.		3		1

		No quiero pensar en algo malo como la muerte, debo ser positiva		3		1
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		El pronostico es reservado, el tumor no es operable por la ubicación donde se encuentra.		3
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		Si le ha ayudado bastante, al menos hasta donde Dios diga.		9		3
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		Me siento impotente y me enojo           fácilmente.		2		6
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		PREGUNTA   9
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		No descuidar el Tratamiento, ser puntual en las citas, seguir las indicaciones del médico, cuidarlos y no perder la fuerza,hacer todo lo que se pueda.		17		5		3

		Situaciones así son tremendas, pero hay que aceptar porque es lo único que se puede hacer, ya que con llorar, renegar, reclamarle a Dios no ganan nada.		9		3		3

		Apoyarse entre todos porque están viviendo lo mismo, cuando alguien no tenga las posibilidades por ejemplo con lo económico o dar posada para dormir cuando vivan lejos.		6		2		3

		Informarse más sobre la enfermedad de sus hijos, para saber que hacer.		3		1		6

		Que pertenezcan a grupos religiosos sea cual sea su religión,  buscar ayuda psicológica porque todos lo necesitamos,  que los familiares no apoyen  y mantener buena comunicación con las demás personas.		3		1		59

		Ahorita no puedo aconsejar a nadie, yo necesito un consejo,  pero pasando esto si podré aconsejar.		3		1		9
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		Me siento impotente y me enojo           fácilmente.		2		6
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Si está mejorando bastante con el Tratamiento y los medicamentos.

El Tratamiento no ha dado resultados de mejoría, no va a curarlo, sólo lo mantiene con vida.

Hace poco ha iniciado el tratamiento, no se ven resultados todavía, pero yo confió en que se recuperará

Si, gracias al trasplante su calidad de vida va mejorar,  aunque siempre va estar en control.

PORCENTAJE DE MEJORIA DE LA ENFERMEDAD 
GRACIAS AL TRATAMIENTO
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Si, porque el cuidarlo le ayuda a mantenerse aún con vida, se siente bien a mi lado, además el cariño y afecto que le doy es muy importante pues le ayuda y anima.

Si, porque trato de tener todo higiénico para él que ande aseado, su comida bien cosida, no llevarlo a lugares donde hay mucha gente, cuidarlo para que no se golpee, darle el medicamento a la hora y seguir las indicaciones del médico.

Si le ha ayudado bastante, al menos hasta donde Dios diga.

Hasta donde se pueda, ya que nos piden un cuarto limpio y exclusivo para ellos.

Le puede ayudar no para mejorar,  pero si para que se mantenga bien.

PORCENTAJE DEL CUIDADO PROPORCIONADO A LOS HIJOS 
Y QUE LES AYUDARA A RESTABLECER SU SALUD
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Tengo      paciencia,    trato   de controlarme, trato de comprender               su cambio.

Me pongo triste.

Yo también me desespero.

Yo me siento terrible, quisiera llorar                   a la par de ella.

Me siento bastante preocupada.

Me siento mal y me dan ganas de castigarlo, pero no puedo hacerlo.

Me siento impotente y me enojo           fácilmente.

Le digo que todo va estar bien, que cumplamos con el Tratamiento para recuperarse, trato de animarla.

Al niño no le dan crisis, no ha tenido          ninguna reacción, está tranquilo.

PORCENTAJE DE REACCIONES 
DE LOS ENTREVISTADOS 
CUANDO SUS HIJOS SE DESEPERAN 
A RAIZ DE SU ENFERMEDAD
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Buscando a Dios, teniendo fe, orando para que me de fuerza.

Tratando de estar más unidos con mi esposo, comunicarnos cualquier cosa, sentir apoyo mutuo.

El contar con el apoyo de mi familia

Leyendo la Biblia, distrayendome con mis otros hijos y trato de olvidar

Controlandome, porqu si uno no se controla va ir a parar al Hospìtal

Escuchando programas en la radio o en la T.V. y como estudio el fin de semana eso me distrae y porque lo que aprendo (de enfermeria) me ayuda para cuidar mejor al niño

Arreglandome bien, ya que al verme en el espejo eso me anima, tambien salir a bailar cuando me invitan, me ayuda a olvidar un poco

PORCENTAJE DE COMO SE AYUDAN LAS PERSONAS ENTREVISTADAS A SOBRELLEVAR SU SITUACION
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PORCENTAJE DE LO QUE PIENSAN 
SOBRE LA ENFERMEDAD DE SUS HIJOS
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No me han dicho nada, solo se que tiene una bacteria en el catéter

Ya está trasplantado, pero puede tener consecuencias,  sino toma la medicina y suficiente agua.

No puede tomar cualquier cosa y es una enfermedad terminal.

Está en observación, por problemas en el riñón, se ha complicado, pero no se que va pasar.

Es difícil, ya ha tenido varios rechazos del riñón.

No quiero pensar en algo malo como la muerte, debo ser positiva

El pronostico es reservado, el tumor no es operable por la ubicación donde se encuentra.

La posibilidad para que mejore es el transplante, aunque no es que se va recuperar, siempre va estar            en control.

Lo van a operar para quitarle la parte afectada

Que ya no tiene solución la enfermedad

Es una enfermedad incurable, el tratamiento  solo los mantiene por un tiempo.

Que se va morir, si no recibe el Tratamiento

Hay posibilidad que va mejorar con el Tratamiento

PORCENTAJE DEL CONOCIMIENTO 
SOBRE EL PRONOSTICO DE LA ENFERMEDAD
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No perder la fe, agarrarse más de Dios, porque él es el único que puede ayudarle a uno y darle fortaleza y también que confíen en los médicos que son instrumentos de Dios.

No descuidar el Tratamiento, ser puntual en las citas, seguir las indicaciones del médico, cuidarlos y no perder la fuerza,hacer todo lo que se pueda.

Situaciones así son tremendas, pero hay que aceptar porque es lo único que se puede hacer, ya que con llorar, renegar, reclamarle a Dios no ganan nada.

Apoyarse entre todos porque están viviendo lo mismo, cuando alguien no tenga las posibilidades por ejemplo con lo económico o dar posada para dormir cuando vivan lejos.

Informarse más sobre la enfermedad de sus hijos, para saber que hacer.

Que pertenezcan a grupos religiosos sea cual sea su religión,  buscar ayuda psicológica porque todos lo necesitamos,  que los familiares no apoyen  y mantener buena comunicación con las demás personas.

Ahorita no puedo aconsejar a nadie, yo necesito un consejo,  pero pasando esto si podré aconsejar.

PORCENTAJE DE CONSEJOS DE LOS ENTREVISTADOS PARA OTRAS PERSONAS QUE VIVEN UNA SITUACION SIMILAR 
A   LA  DE  ELLOS
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Tengo      paciencia,    trato   de controlarme, trato de comprender               su cambio.

Me pongo triste.

Yo también me desespero.

Yo me siento terrible, quisiera llorar                   a la par de ella.

Me siento bastante preocupada.

Me siento mal y me dan ganas de castigarlo, pero no puedo hacerlo.

Me siento impotente y me enojo           fácilmente.

Le digo que todo va estar bien, que cumplamos con el Tratamiento para recuperarse, trato de animarla.

Al niño no le dan crisis, no ha tenido          ninguna reacción, está tranquilo.

PORCENTAJE DE REACCIONES 
DE LOS ENTREVISTADOS 
CUANDO SUS HIJOS SE DESEPERAN 
A RAIZ DE SU ENFERMEDAD
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No perder la fe en Dios y confiar en los medicos que son instrumentos suyos

No descuidar el Tratamiento ni las citas, cuidarlos y seguir las indicaciones medicas

Esta situación es tremenda, pero hay que aceptarla, pues es lo único que se puede hacer, ya que con llorar, renegar, reclamarle a Dios no se gana nada.

Apoyarse entre todos porque están viviendo lo mismo, en lo económico o dando posada para dormir.

Informarse más sobre la enfermedad de sus hijos, para saber que hacer.

Que pertenezcan a grupos religiosos,  buscar ayuda psicológica  y tener apoyo de los familiares  y  demás personas.

No puedo aconsejar a nadie, yo necesito un consejo,  pero pasando esto si podré aconsejar.

PORCENTAJE DE CONSEJOS DE LOS ENTREVISTADOS PARA OTRAS PERSONAS QUE VIVEN UNA SITUACION SIMILAR 
A   LA  QUE  ELLOS ESTAN ATRAVEZANDO
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		La situación económica, ya que a veces no puedo comprar  el  medicamento  para el Tratamiento,  porque aunque la Fundación ayuda con un porcentaje, pero a veces no es suficiente, muchas veces no tengo para el pasaje, tengo que prestar dinero para venir,		36		3

		Ninguna.		23		3
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		En el Tratamiento porque nos dijeron que la quimioterapia no la va a curar (el tumor lo tiene en el lóbulo occipital).		3		3

		La falta de comprensión de mi familia, mi hermana me hecha en cara que me cuida a mi hija menor, a ella se la dejo porque no puedo traérmela para acá.		3		3
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		Ninguna.		8

		La falta de comprensión de mi familia, mi hermana me hecha en cara que me cuida a mi hija menor, a ella se la dejo porque no puedo traérmela para acá.		1

		A veces mi esposo no llega a la casa, deja a mis  otros  hijos solos, yo no siento apoyo en él,  me siento sola.		1

		Los médicos han hecho lo que han podido,  15 dosis de Quimioterapia le han puesto,  además le ha  dado  Insuficiencia Renal,   por  un  choque   de   nervios  que le  dio.		1

		Encuentro  la impotencia,  no sé como  afrontar  esto que es algo  grave y yo me siento grave.		1

		Que nadie me ayuda a cuidarlo  ni económicamente  y el niño recibe maltrato  del papá que es alcohólico		1
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Ninguna.

Ha sido  la enfermedad misma, el temor de que muriera, ver que esta enfermedad no tiene fin y lo difícil que es, al saber lo que les pasa a estos niños con esta enfermedad que se mueren luego que han estado en Tratamiento  ya que no se curan  y  no poder

La falta de comprensión de mi familia, mi hermana me hecha en cara que me cuida a mi hija menor, a ella se la dejo porque no puedo traérmela para acá.

Los médicos han hecho lo que han podido, 15 dosis de Quimioterapia le han puesto, además le  ha  dado  insuficiencia renal,  por  un  choque   de   nervios  que le dio

A veces mi esposo no llega a la casa, deja a mis  otros  hijos solos, yo no siento apoyo en él,  me siento sola.

Encuentro  la impotencia,  no sé como  afrontar  algo  grave  cuando  yo me  siento  grave.

Que nadie me ayuda a cuidarlo  ni económicamente  y el niño recibe maltrato  del papá que es alcohólico
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La situación económica, ya que aveces no puedo comprar el medicamento para el tratamiento, porque aunque la Fudacion ayuda con un porcentaje, per a veces no es suficiente, muchas veces no tengo para el pasaje, tengo que prestar dinero para venir, o en exámenes que le dejan.

Ha sido la enfermedad misma, el temor de que muriera, ver que esta enfermedad no tien fin y lo dificl que es, al saber lo que les pasa a todos los niños con esta enfermedad que se mueren luego que han estado en tratamiento, ya que no se curan  y no poder superar esto.

Ninguna.

La falta de comprensión de mi familia, mi hermana me hecha en cara que me cuida a mi hija menor, a ella se la dejo porque no puedo traérmela para acá.

A veces mi esposo no llega a la casa, deja a mis  otros  hijos solos, yo no siento apoyo en él,  me siento sola.

Los médicos han hecho lo que han podido,  15 dosis de Quimioterapia le han puesto,  además le ha  dado  Insuficiencia Renal,   por  un  choque   de   nervios  que le  dio.

Encuentro  la impotencia,  no sé como  afrontar  esto que es algo  grave y yo me siento grave.

Que nadie me ayuda a cuidarlo  ni económicamente  y el niño recibe maltrato  del papá que es alcohólico
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Es una enfermedad tremenda y muy delicada y se sufre mucho

Yo confío en Dios que vamos a salir adelante, no perdemos la fe, y en los avances de la ciencia y en los médicos que salvan la vida a las personas.

No se cómo aceptar que tiene esa enfermedad, no entiendo porqué si mis otros hijos son sanos y ella estaba bien, de repente se enfermó, solo Dios sabe la causa y todo lo que se dá es por su voluntad.

Nunca me lo imaginé, fue algo inesperado, pero es algo que a cualquiera le puede dar pues es el Señor quien decide que nos va a pasar y que no, pero yo se que El me la va curar.

No se de donde viene, pero creo que pueda ser la contaminación, el agua u otras causas.

Mi modo, como ya no se puede hacer nada, tengo que aceptarlo.

El niño así nació y ver que los Doctores no le detectaron nada en el Hospital.

Que puede volver a recaer cuando esté totalmente sano.

Es muy doloroso, prefiero decir que sigue en tratamiento de apéndice que hace poco la han operado.

Es una enfermedad incurable que no se la deseo a nadie, yo siempre aconsejo a mi familia y vecinos que cuiden a sus hijos (beban mucho agua y no comida chatarra)

Debe estar en un aseo constante, cuidarla para que no recaiga, su alimentación adecuada.

PORCENTAJE DE LO QUE PIENSAN SOBRE LA ENFERMEDAD DE SUS HIJOS
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Es una enfermedad tremenda y muy delicada y se sufre mucho

Yo confío en Dios que vamos a salir adelante, no perdemos la fe, y en los avances de la ciencia y en los médicos que salvan la vida a las personas.

No se cómo aceptar que tiene esa enfermedad, no entiendo porqué si mis otros hijos son sanos y ella estaba bien, de repente se enfermó, solo Dios sabe la causa y todo lo que se dá es por su voluntad.

Nunca me lo imaginé, fue algo inesperado, pero es algo que a cualquiera le puede dar pues es el Señor quien decide que nos va a pasar y que no, pero yo se que El me la va curar.

No se de donde viene, pero creo que pueda ser la contaminación, el agua u otras causas.

Mi modo, como ya no se puede hacer nada, tengo que aceptarlo.

El niño así nació y ver que los Doctores no le detectaron nada en el Hospital.

Que puede volver a recaer cuando esté totalmente sano.

Es muy doloroso, prefiero decir que sigue en tratamiento de apéndice que hace poco la han operado.

Es una enfermedad incurable que no se la deseo a nadie, yo siempre aconsejo a mi familia y vecinos que cuiden a sus hijos (beban mucho agua y no comida chatarra)

Debe estar en un aseo constante, cuidarla para que no recaiga, su alimentación adecuada.

PORCENTAJE DE LO QUE PIENSAN SOBRE LA ENFERMEDAD DE SUS HIJOS
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Siempre pienso  en ponerlo  en manos de Dios y  que El  haga su voluntad, pero le pido que no se muera, queme la preste unos días más

Pensé en que se me va a morir

Que se va a recuperar. Que la enfermedad le va disminuir,  que con el Tratamiento se va sanar.

Cumplir el Tratamiento, luchar hasta donde se pueda, sacar esto de frente, darle hasta donde se pueda, hasta donde Dios diga

Pensé que todo se vino encima.

Pienso  que durante él tenga vida yo  tengo esperanza

Pensé: como  era posible  si yo lo he cuidado  y le pregunte a Dios  ¿porqué? pensé  en dejar inmediatamente el trabajo  para cuidarlo.

Pensaba que no me explicaba cuando  paso todo y como paso

Muchas cosas: trabajar, ver de que forma salir adelante.

Primeramente Dios sea posible un trasplante.

Eso es, tenemos que estar aquí en el hospital, no podemos hacer nada, porque si me la llevo se puede morir en la casa.

En cómo ayudarle, cómo salir adelante, porque él es un niño.

Dios sabe lo que le pone a uno, mucha gente le dice   a   uno  que son niños especiales  y  hay que salir adelante, pidiéndole a Dios y teniendo fortaleza en la familia.

He pasado  crisis horribles, uno siente que ya no puede.

Que si el Señor me lo va dejar, El me lo va sanar, pero si él no es mío, El también me va dar la fortaleza para poder soportar. Tengo otro hijo de 4 años.

Le pido  a Dios para que soporte el Tratamiento.

No trato de pensar  en nada malo  y tengo  fe en Dios  que se sanará.

Pienso  que no me lo esperaba,  fue una sorpresa.

Pensé que como podría hacer económicamente.

No hallo que hacer, me duele la cabeza pensar en eso, por eso prefiero no pensar, sólo vivir el momento, no pensar en el futuro; lo único que hago es ponerla en manos de Dios.

PORCENTAJE DE LO QUE HAN PENSADO LOS ENTREVISTADOS DESDE EL MOMENTO DE RECIBIR EL DIAGNOSTICO DE SUS HIJOS
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Me han explicado todo:  causas,  síntomas, reacciones, cómo va ir desarrollándose la enfermedad y sobre el Tratamiento

Está mejorando con el Tratamiento

Estoy esperando resultados en base a exámenes que le van a realizar

Es una enfermedad terminal que debe darse un Tratamiento de Diálisis y Hemodiálisis que les ayuda a mantenerse bien, ya que la enfermedad contamina el cuerpo, porque no liberan las toxinas.

Me han explicado sobre el Tratamiento, los medicamentos, cómo tratarlo y asearlo.

Poca, porque recientemente me han dado el Diagnostico, solo me han hablado sobre las causas y el Tratamiento.  Es duro lo que está pasando.

Al presentar los síntomas de la enfermedad, le hicieron Rayos “X"  y dijeron que ya no le funcionaban los riñones y que ya no tenia solución, solo que lo trasplantaran;  ya lo operaron y cuidándolo se puede mejorar, de lo contrario no.

No ha mejorado nada, ha tenido dos crisis y así seguirá hasta que muera.

Me han explicado y yo también he buscado en Internet.

Que es una enfermedad terminal (crónica y genética) y que no tiene cura

Poca, solo me han dicho lo que tiene, pero no cómo se originó ni sus causas.  Mi esposo busca por su parte información sobre la enfermedad.

Salió mal en el examen del hígado y eso impide que esté en lista de espera para un trasplante

Es una enfermedad que le afectara siempre.

Le hicieron una biopsia y de eso se conocerá si habrá un trasplante o solo necesitará Diálisis

Que puede ser hereditario, que no me cuide en el embarazo, varias cosas, solo suposiciones, lo que si es la niña no puede comer frutas ni verduras, porque puede convulsionar.

Su causa es desconocida, la enfermedad ya es muy grave, solo el trasplante puede ayudar, para vivir más y hacer muchas cosas

Ninguna, a nosotros no nos dan información, los médicos lo sacan a uno del cuarto, dicen que no podemos oír nada

PORCENTAJE DE INFORMACION QUE TIENEN LOS ENTREVISTADOS SOBRE LA EVOLUCION DE LA ENFERMEDAD DE SUS HIJOS
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PORCENTAJE DE TIEMPO PARA REALIZAR OTRAS ACTIVIDADES APARTE DE CUIDAR A SU HIJO
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		El Tratamiento no ha dado resultados de mejoría, no va a curarlo, solo talves detener la enfermedad, solamente le ayuda para sobrevivir temporalmente, solo lo mantiene con vida.		26		9

		Hace poco ha iniciado el tratamiento, no se ven resultados todavía, pero yo confío en que se va recuperar.		3		1

		Si, gracias al trasplante su calidad de vida va mejorar,  aunque siempre va estar en control.		3		1

		PREGUNTA  6

		NO GRAFICO

		PREGUNTA   7

		Si, porque el cuidarlo le ayuda a mantenerse aún con vida, se siente bien a mi lado, además el cariño y afecto que le doy es muy importante pues le ayuda y anima.		51		18
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		Esta situación es tremenda, pero hay que aceptarla, pues es lo único que se puede hacer, ya que con llorar, renegar, reclamarle a Dios no se gana nada.		9		3		3
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Si está mejorando bastante con el Tratamiento y los medicamentos.

El Tratamiento no ha dado resultados de mejoría, no va a curarlo, solo talves detener la enfermedad, solamente le ayuda para sobrevivir temporalmente, solo lo mantiene con vida.

Hace poco ha iniciado el tratamiento, no se ven resultados todavía, pero yo confío en que se va recuperar.

Si, gracias al trasplante su calidad de vida va mejorar,  aunque siempre va estar en control.

PORCENTAJE DE MEJORIA DE LA ENFERMEDAD GRACIAS AL TRATAMIENTO
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Si, porque el cuidarlo le ayuda a mantenerse aún con vida, se siente bien a mi lado, además el cariño y afecto que le doy es muy importante pues le ayuda y anima.

Si, porque trato de tener todo higiénico para él que ande aseado, su comida bien cosida, no llevarlo a lugares donde hay mucha gente, cuidarlo para que no se golpee, darle el medicamento a la hora y seguir las indicaciones del médico.

Si le ha ayudado bastante, al menos hasta donde Dios diga.

Hasta donde se pueda, ya que nos piden un cuarto limpio y exclusivo para ellos.

Le puede ayudar no para mejorar,  pero si para que se mantenga bien.

PORCENTAJE DEL CUIDADO PROPORCIONADO A LOS HIJOS 
Y QUE LES AYUDARA A RESTABLECER SU SALUD
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Tengo      paciencia,    trato   de controlarme, trato de comprender               su cambio.

Me pongo triste.

Yo también me desespero.

Yo me siento terrible, quisiera llorar                   a la par de ella.

Me siento bastante preocupada.

Me siento mal y me dan ganas de castigarlo, pero no puedo hacerlo.

Me siento impotente y me enojo           fácilmente.

Le digo que todo va estar bien, que cumplamos con el Tratamiento para recuperarse, trato de animarla.

Al niño no le dan crisis, no ha tenido          ninguna reacción, está tranquilo.

PORCENTAJE DE REACCIONES 
DE LOS ENTREVISTADOS 
CUANDO SUS HIJOS SE DESEPERAN 
A RAIZ DE SU ENFERMEDAD
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Buscando a Dios, teniendo fe, orando para que me de fuerza.

Tratando de estar más unidos con mi esposo, comunicarnos cualquier cosa, sentir apoyo mutuo.

El contar con el apoyo de mi familia

Leyendo la Biblia, distrayendome con mis otros hijos y trato de olvidar

Controlandome, porqu si uno no se controla va ir a parar al Hospìtal

Escuchando programas en la radio o en la T.V. y como estudio el fin de semana eso me distrae y porque lo que aprendo (de enfermeria) me ayuda para cuidar mejor al niño

Arreglandome bien, ya que al verme en el espejo eso me anima, tambien salir a bailar cuando me invitan, me ayuda a olvidar un poco

PORCENTAJE DE COMO SE AYUDAN LAS PERSONAS ENTREVISTADAS A SOBRELLEVAR SU SITUACION
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PORCENTAJE DE LO QUE PIENSAN 
SOBRE LA ENFERMEDAD DE SUS HIJOS



		0		0		0		0		0		0		0		0		0		0		0		0		0



No me han dicho nada, solo Dios puede hacer la obra, lo único que sé es que tiene una bacteria en el catéter.

Ya está trasplantado, pero puede tener consecuencias,  sino toma la medicina y suficiente agua.

No puede tomar cualquier cosa y es una enfermedad terminal.

Está en observación, porque esta teniendo problemas con el riñón, se ha complicado, pero no se que va pasar.

Es difícil, ya ha tenido varios rechazos del riñón.

No quiero pensar en algo malo como la muerte, debo ser positiva

El pronostico es reservado, el tumor no es operable por la ubicación donde se encuentra.

La posibilidad para que mejore es el transplante, aunque no es que se va recuperar, siempre va estar en control.

Lo van a operar para quitarle la parte afectada

Que ya no tiene solución la enfermedad

Es una enfermedad que no tiene cura, solo mantenimiento, hay que esperar, a veces el Tratamiento ayuda  y  otras no; puede pasar lo peor, no se sabe, todo depende del cuidado que uno le de.

Que se va morir, si no recibe el Tratamiento

Hay posibilidad que va mejorar con el Tratamiento

PORCENTAJE DEL CONOCIMIENTO 
SOBRE EL PRONOSTICO DE LA ENFERMEDAD
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No perder la fe en Dios y confiar en los medicos que son instrumentos suyos

No descuidar el Tratamiento ni las citas, cuidarlos y seguir las indicaciones medicas

Esta situación es tremenda, pero hay que aceptarla, pues es lo único que se puede hacer, ya que con llorar, renegar, reclamarle a Dios no se gana nada.

Apoyarse entre todos porque están viviendo lo mismo, en lo económico o dando posada para dormir.

Informarse más sobre la enfermedad de sus hijos, para saber que hacer.

Que pertenezcan a grupos religiosos,  buscar ayuda psicológica  y tener apoyo de los familiares  y  demás personas.

No puedo aconsejar a nadie, yo necesito un consejo,  pero pasando esto si podré aconsejar.

PORCENTAJE DE CONSEJOS DE LOS ENTREVISTADOS PARA OTRAS PERSONAS QUE VIVEN UNA SITUACION SIMILAR 
A   LA  DE  ELLOS
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PORCENTAJE DE COMO LES  HA  AYUDADO  EL APOYO ESPIRITUAL  A LOS PADRES PARA SOBRELLEVAR  LA ENFERMEDAD DE SUS HIJOS CON OPTIMISMO  Y ESPERANZA
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DIAGNOSTICOS DE LAS ENFERMEDADES TERMINALES
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DIAGNOSTICO D ELA ENFERMEDAD

NIÑOS  DIAGNOSTICADOS CON ENFEREMDADES  TERMINALES

PORCENTAJE DE LA  FECHA DE DIAGNOSTICO DE  LA ENFEREMDAD



		0

		0

		0

		0



&A

Page &P

AÑOS DE INGRESO  Y DE TRATAMIENTO

TIEMPO DE  ESTAR EN TRATAMIENTO  E INGRESO  REGULARMENTE EN EL HOSPITAL
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ACTIVIDADES

ACTIVIDADES QUE PARTICIPARIA Y LE AYUDARIAN  A MINIMIZAR LOS EFECTOS PRODUCIDOS  POR  LA ENFEREMDAD DE   SU HIJO
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REACCIONES PSICOLOGICAS

REACCIONES PSICOLOGICAS EXPERIEMNTADAS  DESDE  EL  MOMENTO  EN QUE RECIBIO  EL DIAGNOSTICO DE LA ENFERMEDAD  DE SU HIJO
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REACCIONES  EXPERIMENTADAS  DESDE  EL MOMENTO  DE HABER RECIBIDO   EL DIAGNOSTICO  DE  LA ENFEREMDAD  DE SU HIJO
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FORMAS DE APOYO  QUE  LOS  PADRES   O RESPONSABLES  BRINDAN  A SUS HIJOS ENFERMOS
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CAMBIOS  OBSERVADOS  EN LOS HIJOS

RESULTADOS OBSERVADOS  EN LOS  EN LOS HIJOS COMO  CONSECUENCIA  DE LA AYUDA  BRINDADA POR LOS PADRES
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PORCENTAJE DE ATENCION PSICOLOGICA  BRINDADA A PADRES Y RESPONSABLES DE NIÑOS CON ENFERMEDADES TERMINALES  EN EL HOSPITAL BLOOM
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INSTITUCIONES  DE  REFERENCIA

NIÑOS TERMINALES REFERIDOS

PORCENTAJE  DE  INSTITUCIONES  QUE REFIRIERON  NIÑOS TERMINALES PARA SER ATENDIDOS  EN EL HOSPITAL BLOOM
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CAMBIOS  OBSERVADOS EN LOS HIJOS A RAIZ DE LA ENFERMEDAD QUE PADECEN
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Si está mejorando bastante con el Tratamiento y los medicamentos.

El Tratamiento no ha dado resultados de mejoría, no va a curarlo, solo talves detener la enfermedad, solamente le ayuda para sobrevivir temporalmente, solo lo mantiene con vida.

Hace poco ha iniciado el tratamiento, no se ven resultados todavía, pero yo confío en que se va recuperar.

Si, gracias al trasplante su calidad de vida va mejorar,  aunque siempre va estar en control.

PORCENTAJE DE MEJORIA DE LA ENFERMEDAD GRACIAS AL TRATAMIENTO
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Si, porque el cuidarlo le ayuda a mantenerse aún con vida, se siente bien a mi lado, además el cariño y afecto que le doy es muy importante pues le ayuda y anima.

Si, porque trato de tener todo higiénico para él que ande aseado, su comida bien cosida, no llevarlo a lugares donde hay mucha gente, cuidarlo para que no se golpee, darle el medicamento a la hora y seguir las indicaciones del médico.

Si le ha ayudado bastante, al menos hasta donde Dios diga.

Hasta donde se pueda, ya que nos piden un cuarto limpio y exclusivo para ellos.

Le puede ayudar no para mejorar,  pero si para que se mantenga bien.

PORCENTAJE DEL CUIDADO PROPORCIONADO A LOS HIJOS 
Y QUE LES AYUDARA A RESTABLECER SU SALUD
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Tengo      paciencia,    trato   de controlarme, trato de comprender               su cambio.

Me pongo triste.

Yo también me desespero.

Yo me siento terrible, quisiera llorar                   a la par de ella.

Me siento bastante preocupada.

Me siento mal y me dan ganas de castigarlo, pero no puedo hacerlo.

Me siento impotente y me enojo           fácilmente.

Le digo que todo va estar bien, que cumplamos con el Tratamiento para recuperarse, trato de animarla.

Al niño no le dan crisis, no ha tenido          ninguna reacción, está tranquilo.

PORCENTAJE DE REACCIONES 
DE LOS ENTREVISTADOS 
CUANDO SUS HIJOS SE DESEPERAN 
A RAIZ DE SU ENFERMEDAD
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Buscando a Dios, teniendo fe, orando para que me de fuerza.

Tratando de estar más unidos con mi esposo, comunicarnos cualquier cosa, sentir apoyo mutuo.

El contar con el apoyo de mi familia

Leyendo la Biblia, distrayendome con mis otros hijos y trato de olvidar

Controlandome, porqu si uno no se controla va ir a parar al Hospìtal

Escuchando programas en la radio o en la T.V. y como estudio el fin de semana eso me distrae y porque lo que aprendo (de enfermeria) me ayuda para cuidar mejor al niño

Arreglandome bien, ya que al verme en el espejo eso me anima, tambien salir a bailar cuando me invitan, me ayuda a olvidar un poco

PORCENTAJE DE COMO SE AYUDAN LAS PERSONAS ENTREVISTADAS A SOBRELLEVAR SU SITUACION
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PORCENTAJE DE LO QUE PIENSAN 
SOBRE LA ENFERMEDAD DE SUS HIJOS



		0		0		0		0		0		0		0		0		0		0		0		0		0		0



No me han dicho nada, solo Dios puede hacer la obra, lo único que sé es que tiene una bacteria en el catéter.

Ya está trasplantado, pero puede tener consecuencias,  sino toma la medicina y suficiente agua.

No puede tomar cualquier cosa y es una enfermedad terminal.

Está en observación, porque esta teniendo problemas con el riñón, se ha complicado, pero no se que va pasar.

Es difícil, ya ha tenido varios rechazos del riñón.

No quiero pensar en algo malo como la muerte, debo ser positiva

La Quimioterapia está haciendo los efectos que son necesarios.

El pronostico es reservado, el tumor no es operable por la ubicación donde se encuentra.

La posibilidad para que mejore es el transplante, aunque no es que se va recuperar, siempre va estar en control.

Lo van a operar para quitarle la parte afectada

Que ya no tiene solución la enfermedad

Es una enfermedad que no tiene cura, solo mantenimiento, hay que esperar, a veces el Tratamiento ayuda  y  otras no; puede pasar lo peor, no se sabe, todo depende del cuidado que uno le de.

Que se va morir, si no recibe el Tratamiento

Hay posibilidad que va mejorar con el Tratamiento

PORCENTAJE DEL CONOCIMIENTO 
SOBRE EL PRONOSTICO DE LA ENFERMEDAD
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ACTIVIDADES

ACTIVIDADES QUE PARTICIPARIA Y LE AYUDARIAN  A MINIMIZAR LOS EFECTOS PRODUCIDOS  POR  LA ENFEREMDAD DE   SU HIJO
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PORCENTAJE DE ATENCION PSICOLOGICA  BRINDADA A PADRES Y RESPONSABLES DE NIÑOS CON ENFERMEDADES TERMINALES  EN EL HOSPITAL BLOOM
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Si está mejorando bastante con el Tratamiento y los medicamentos.

El Tratamiento no ha dado resultados de mejoría, solo le ayuda para sobrevivir temporalmente, solo lo mantiene con vida.

La Quimioterapia no va curarla, solo talvez detener la enfermedad.

Hace poco ha iniciado el tratamiento, no se ven resultados todavía, pero yo confío en que se va recuperar.
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Yo también me desespero.
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Me siento bastante preocupada.

Me siento mal y me dan ganas de castigarlo, pero no puedo hacerlo.

Me siento impotente y me enojo           fácilmente.

Le digo que todo va estar bien, que cumplamos con el Tratamiento para recuperarse, trato de animarla.

Al niño no le dan crisis, no ha tenido          ninguna reacción, está tranquilo.
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Buscando a Dios, teniendo fe, orando para que me de fuerza.

Tratando de estar más unidos con mi esposo, comunicarnos cualquier cosa, sentir apoyo mutuo.

El contar con el apoyo de mi familia
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Controlandome, porqu si uno no se controla va ir a parar al Hospìtal

Escuchando programas en la radio o en la T.V. Y como estudio el fin de semana eso me distrae

Arreglandome bien, ya que al verme en el espejo me anima, y salir a bailer cuando me invitan, me ayuda a olvidar un poco
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No descuidar el Tratamiento, ser puntual en las citas, seguir las indicaciones del medico y cuidarlos.
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La situación económica, ya que a veces no puedo comprar  el  medicamento  para el Tratamiento,  a veces no tengo para el pasaje, tengo que prestar dinero para venir,  o en exámenes que le dejan.

Ninguna.

Ha sido  la enfermedad misma, ver que esta enfermedad no tiene fin y lo difícil que es, al saber lo que les pasa  a  todos los niños con esta enfermedad que se mueren luego que han estado en Tratamiento   y no poder superar  esto.

El temor de que muriera cuando aún no la habían intervenido, pues el Doctor  me dijo  que el niño  se moriría.

En el Tratamiento porque nos dijeron que la quimioterapia no la va a curar (el tumor lo tiene en el lóbulo occipital).

La falta de comprensión de mi familia, mi hermana me hecha en cara que me cuida a mi hija menor, a ella se la dejo porque no puedo traérmela para acá.

Los médicos han hecho lo que han podido, 15 dosis de Quimioterapia le han puesto, además le  ha  dado  insuficiencia renal,  por  un  choque   de   nervios  que le dio

A veces mi esposo no llega a la casa, deja a mis  otros  hijos solos, yo no siento apoyo en él,  me siento sola.

Encuentro  la impotencia,  no sé como  afrontar  algo  grave  cuando  yo me  siento  grave.

Que nadie me ayuda a cuidarlo  ni económicamente  y el niño recibe maltrato  del papá que es alcohólico

A veces la medicina, porque la Fundación ayuda con un porcentaje, pero a veces no es suficiente

PORCENTAJE DE LIMITANTES PARA SUPERAR EL DIAGNOSTICO DE LA ENFERMEDAD DE SUS HIJOS
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		PREGUNTA   2       NO   GRAFICO

		PREGUNTA   3

		Es una enfermedad tremenda y muy delicada y se sufre mucho		39		14

		Yo confío en Dios que vamos a salir adelante, no perdemos la fe, y en los avances de la ciencia y en los médicos que salvan la vida a las personas.		16		6

		No se cómo aceptar que tiene esa enfermedad, no entiendo porqué si mis otros hijos son sanos y ella estaba bien, de repente se enfermó, solo Dios sabe la causa.		9		3

		Nunca me lo imaginé, fue algo inesperado, pero es algo que a cualquiera le puede dar y que el Señor decide que nos va a pasar y que no.		6		2

		No se de donde viene, pero creo que pueda ser la contaminación, el agua u otras causas.		6		2

		Yo no me imaginaba, pensaba que la iban a operar y me la iba llevar a la casa, pero yo se que Dios me la va curar.		3		1

		Mi modo, como ya no se puede hacer nada, tengo que aceptarlo.		3		1

		Que todo lo que se dá es por voluntad de Dios.		3		1

		El niño así nació y ver que los Doctores no le detectaron nada en el Hospital.		3		1

		Que puede volver a recaer cuando esté totalmente sano.		3		1

		Es muy doloroso, prefiero decir que sigue en tratamiento de apéndice que hace poco la han operado.		3		1

		Es una enfermedad incurable que no se la deseo a nadie, yo siempre aconsejo a mi familia y vecinos que cuiden a sus hijos (beban mucho agua y no comida chatarra)		3		1

		Debe estar en un aseo constante, cuidarla para que no recaiga, su alimentación adecuada.		3		1

		PREGUNTA  4

		Hay posibilidad que va mejorar con el Tratamiento		33		12

		Que se va morir, si no recibe el Tratamiento		14		5

		Es una enfermedad que no tiene cura, solo mantenimiento, hay que esperar, a veces el Tratamiento ayuda  y  otras no; puede pasar lo peor, no se sabe, todo depende del cuidado que uno le de.		11		4

		Que ya no tiene solución la enfermedad		6		2

		Lo van a operar para quitarle la parte afectada		6		2

		La posibilidad para que mejore es el transplante, aunque no es que se va recuperar, siempre va estar en control.		6		2

		El pronostico es reservado, el tumor no es operable por la ubicación donde se encuentra.		3		1

		La Quimioterapia está haciendo los efectos que son necesarios.		3		1

		No quiero pensar en algo malo como la muerte, debo ser positiva		3		1

		Es difícil, ya ha tenido varios rechazos del riñón.		3		1

		Está en observación, porque esta teniendo problemas con el riñón, se ha complicado, pero no se que va pasar.		3		1

		No puede tomar cualquier cosa y es una enfermedad terminal.		3		1

		Ya está trasplantado, pero puede tener consecuencias,  sino toma la medicina y suficiente agua.		3		1

		No me han dicho nada, solo Dios puede hacer la obra, lo único que sé es que tiene una bacteria en el catéter.		3		1

		AL REVES

		No me han dicho nada, solo Dios puede hacer la obra, lo único que sé es que tiene una bacteria en el catéter.		3

		Ya está trasplantado, pero puede tener consecuencias,  sino toma la medicina y suficiente agua.		3

		No puede tomar cualquier cosa y es una enfermedad terminal.		3

		Está en observación, porque esta teniendo problemas con el riñón, se ha complicado, pero no se que va pasar.		3

		Es difícil, ya ha tenido varios rechazos del riñón.		3

		No quiero pensar en algo malo como la muerte, debo ser positiva		3

		La Quimioterapia está haciendo los efectos que son necesarios.		3

		El pronostico es reservado, el tumor no es operable por la ubicación donde se encuentra.		3

		La posibilidad para que mejore es el transplante, aunque no es que se va recuperar, siempre va estar en control.		6

		Lo van a operar para quitarle la parte afectada		6

		Que ya no tiene solución la enfermedad		6

		Es una enfermedad que no tiene cura, solo mantenimiento, hay que esperar, a veces el Tratamiento ayuda  y  otras no; puede pasar lo peor, no se sabe, todo depende del cuidado que uno le de.		11

		Que se va morir, si no recibe el Tratamiento		14

		Hay posibilidad que va mejorar con el Tratamiento		33

		PREGUNTA  5

		Si está mejorando bastante con el Tratamiento y los medicamentos.		65		23

		El Tratamiento no ha dado resultados de mejoría, solo le ayuda para sobrevivir temporalmente, solo lo mantiene con vida.		26		9

		La Quimioterapia no va curarla, solo talvez detener la enfermedad.		3		1

		Hace poco ha iniciado el tratamiento, no se ven resultados todavía, pero yo confío en que se va recuperar.		3		1

		Si, gracias al trasplante su calidad de vida va mejorar,  aunque siempre va estar en control.		3		1

		PREGUNTA  6

		NO GRAFICO

		PREGUNTA   7

		Si, porque el cuidarlo le ayuda a mantenerse aún con vida, se siente bien a mi lado, además el cariño y afecto que le doy es muy importante pues le ayuda y anima.		51		18

		Si, porque trato de tener todo higiénico para él que ande aseado, su comida bien cosida, no llevarlo a lugares donde hay mucha gente, cuidarlo para que no se golpee, darle el medicamento a la hora y seguir las indicaciones del médico.		34		12

		Si le ha ayudado bastante, al menos hasta donde Dios diga.		9		3

		Hasta donde se pueda, ya que nos piden un cuarto limpio y exclusivo para ellos.		3		1

		Le puede ayudar no para mejorar,  pero si para que se mantenga bien.		3		1

		PREGUNTA    8

		Tengo      paciencia,    trato   de controlarme, trato de comprender               su cambio.		9		25

		Me pongo triste.		5		14

		Yo también me desespero.		5		14

		Yo me siento terrible, quisiera llorar                   a la par de ella.		4		11

		Me siento bastante preocupada.		3		9

		Me siento mal y me dan ganas de castigarlo, pero no puedo hacerlo.		3		9

		Me siento impotente y me enojo           fácilmente.		2		6

		Le digo que todo va estar bien, que cumplamos con el Tratamiento para recuperarse, trato de animarla.		2		6

		Al niño no le dan crisis, no ha tenido          ninguna reacción, está tranquilo.		2		6

		PREGUNTA   9

		Buscando a Dios, teniendo fe, orando, para que me de fuerza, eso me reconforta.		76		27

		Tratando de estar más unidos con mi esposo, comunicarnos cualquier cosa, sentir apoyo mutuo.		6		2

		El contar con el apoyo de mi familia.		6		2

		Leyendo la Biblia, me distraigo con mis otros hijos y trato de olvidar.		3		1

		Controlándome, porque si uno no se controla va ir a parar al Hospital.		3		1

		Escuchando programas en la radio o en la T.V. y como estudio el fin de semana eso me distrae y porque lo que aprendo (de enfermeria) me ayuda para cuidar mejor al niño.		3		1

		Arreglándome bien, ya que al verme en el espejo eso me anima,  también salir a bailar cuando me invitan me ayuda a olvidar un poco.		3		1

		PREGUNTA   10

		No perder la fe, agarrarse más de Dios, porque él es el único que puede ayudarle a uno y darle fortaleza y también que confíen en los médicos que son instrumentos de Dios.		59		21		3

		No descuidar el Tratamiento, ser puntual en las citas, seguir las indicaciones del médico y cuidarlos.		14		5		3

		Situaciones así son tremendas, pero hay que aceptar porque es lo único que se puede hacer, ya que con llorar, renegar, reclamarle a Dios no ganan nada.		9		3		3

		Apoyarse entre todos porque están viviendo lo mismo, cuando alguien no tenga las posibilidades por ejemplo con lo económico o dar posada para dormir cuando vivan lejos.		6		2		3

		Informarse más sobre la enfermedad de sus hijos, para saber que hacer.		3		1		6

		Ahorita no puedo aconsejar a nadie, yo necesito un consejo,  pero pasando esto si podré aconsejar.		3		1		9

		Que no pierdan la fuerza, hacer todo lo que podamos y no descuidarlos.		3		1		14

		Que pertenezcan a grupos religiosos sea cual sea su religión,  buscar ayuda psicológica porque todos lo necesitamos,  que los familiares no apoyen  y mantener buena comunicación con las demás personas.		3		1		59
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Si está mejorando bastante con el Tratamiento y los medicamentos.

El Tratamiento no ha dado resultados de mejoría, solo le ayuda para sobrevivir temporalmente, solo lo mantiene con vida.

La Quimioterapia no va curarla, solo talvez detener la enfermedad.

Hace poco ha iniciado el tratamiento, no se ven resultados todavía, pero yo confío en que se va recuperar.

Si, gracias al trasplante su calidad de vida va mejorar,  aunque siempre va estar en control.

PORCENTAJE DE MEJORIA DE LA ENFERMEDAD GRACIAS AL TRATAMIENTO
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Si, porque el cuidarlo le ayuda a mantenerse aún con vida, se siente bien a mi lado, además el cariño y afecto que le doy es muy importante pues le ayuda y anima.

Si, porque trato de tener todo higiénico para él que ande aseado, su comida bien cosida, no llevarlo a lugares donde hay mucha gente, cuidarlo para que no se golpee, darle el medicamento a la hora y seguir las indicaciones del médico.

Si le ha ayudado bastante, al menos hasta donde Dios diga.

Hasta donde se pueda, ya que nos piden un cuarto limpio y exclusivo para ellos.

Le puede ayudar no para mejorar,  pero si para que se mantenga bien.

PORCENTAJE DEL CUIDADO PROPORCIONADO A LOS HIJOS 
Y QUE LES AYUDARA A RESTABLECER SU SALUD
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Tengo      paciencia,    trato   de controlarme, trato de comprender               su cambio.

Me pongo triste.

Yo también me desespero.

Yo me siento terrible, quisiera llorar                   a la par de ella.

Me siento bastante preocupada.

Me siento mal y me dan ganas de castigarlo, pero no puedo hacerlo.

Me siento impotente y me enojo           fácilmente.

Le digo que todo va estar bien, que cumplamos con el Tratamiento para recuperarse, trato de animarla.

Al niño no le dan crisis, no ha tenido          ninguna reacción, está tranquilo.

PORCENTAJE DE REACCIONES 
DE LOS ENTREVISTADOS 
CUANDO SUS HIJOS SE DESEPERAN 
A RAIZ DE SU ENFERMEDAD
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14%
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Buscando a Dios, teniendo fe, orando para que me de fuerza.

Tratando de estar más unidos con mi esposo, comunicarnos cualquier cosa, sentir apoyo mutuo.

El contar con el apoyo de mi familia

Leyendo la Biblia, distrayendome con mis otros hijos y trato de olvidar

Controlandome, porqu si uno no se controla va ir a parar al Hospìtal

Escuchando programas en la radio o en la T.V. y como estudio el fin de semana eso me distrae y porque lo que aprendo (de enfermeria) me ayuda para cuidar mejor al niño

Arreglandome bien, ya que al verme en el espejo eso me anima, tambien salir a bailar cuando me invitan, me ayuda a olvidar un poco

PORCENTAJE DE COMO SE AYUDAN LAS PERSONAS ENTREVISTADAS A SOBRELLEVAR SU SITUACION
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PORCENTAJE DE LO QUE PIENSAN 
SOBRE LA ENFERMEDAD DE SUS HIJOS
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No me han dicho nada, solo Dios puede hacer la obra, lo único que sé es que tiene una bacteria en el catéter.

Ya está trasplantado, pero puede tener consecuencias,  sino toma la medicina y suficiente agua.

No puede tomar cualquier cosa y es una enfermedad terminal.

Está en observación, porque esta teniendo problemas con el riñón, se ha complicado, pero no se que va pasar.

Es difícil, ya ha tenido varios rechazos del riñón.

No quiero pensar en algo malo como la muerte, debo ser positiva

La Quimioterapia está haciendo los efectos que son necesarios.

El pronostico es reservado, el tumor no es operable por la ubicación donde se encuentra.

La posibilidad para que mejore es el transplante, aunque no es que se va recuperar, siempre va estar en control.

Lo van a operar para quitarle la parte afectada

Que ya no tiene solución la enfermedad

Es una enfermedad que no tiene cura, solo mantenimiento, hay que esperar, a veces el Tratamiento ayuda  y  otras no; puede pasar lo peor, no se sabe, todo depende del cuidado que uno le de.

Que se va morir, si no recibe el Tratamiento

Hay posibilidad que va mejorar con el Tratamiento

PORCENTAJE DEL CONOCIMIENTO 
SOBRE EL PRONOSTICO DE LA ENFERMEDAD
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DIAGNOSTICOS DE LAS ENFERMEDADES TERMINALES
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ACTIVIDADES

ACTIVIDADES QUE PARTICIPARIA Y LE AYUDARIAN  A MINIMIZAR LOS EFECTOS PRODUCIDOS  POR  LA ENFEREMDAD DE   SU HIJO
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REACCIONES PSICOLOGICAS

REACCIONES PSICOLOGICAS EXPERIEMNTADAS  DESDE  EL  MOMENTO  EN QUE RECIBIO  EL DIAGNOSTICO DE LA ENFERMEDAD  DE SU HIJO
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REACCIONES  EXPERIMENTADAS  DESDE  EL MOMENTO  DE HABER RECIBIDO   EL DIAGNOSTICO  DE  LA ENFEREMDAD  DE SU HIJO
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FORMAS DE APOYO  QUE  LOS  PADRES   O RESPONSABLES  BRINDAN  A SUS HIJOS ENFERMOS
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CAMBIOS  OBSERVADOS  EN LOS HIJOS

RESULTADOS OBSERVADOS  EN LOS  EN LOS HIJOS COMO  CONSECUENCIA  DE LA AYUDA  BRINDADA POR LOS PADRES
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AYUDA  RECIBIDA  POR PERSONAS EXTERNAS  A SU  FAMILIA
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FORTALEZAS  DE  CARACTER  QUE  HAN NESECITADO  LOS PADRES Y RESPONSABLES   PARA SOBRELELVAR  LA ENFERMEDAD  DE SUS HIJOS
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		Buscando a Dios, teniendo fe, orando, para que me de fuerza, eso me reconforta.		76		76%
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		El contar con el apoyo de mi familia.		6		6%
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Si está mejorando bastante con el Tratamiento y los medicamentos.

El Tratamiento no ha dado resultados de mejoría, solo le ayuda para sobrevivir temporalmente, solo lo mantiene con vida.

La Quimioterapia no va curarla, solo talvez detener la enfermedad.

Hace poco ha iniciado el tratamiento, no se ven resultados todavía, pero yo confío en que se va recuperar.

Si, gracias al trasplante su calidad de vida va mejorar,  aunque siempre va estar en control.

PORCENTAJE DE MEJORIA DE LA ENFERMEDAD GRACIAS AL TRATAMIENTO
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Si, porque el cuidarlo le ayuda a mantenerse aún con vida, se siente bien a mi lado, además el cariño y afecto que le doy es muy importante pues le ayuda y anima.

Si, porque trato de tener todo higiénico para él que ande aseado, su comida bien cosida, no llevarlo a lugares donde hay mucha gente, cuidarlo para que no se golpee, darle el medicamento a la hora y seguir las indicaciones del médico.

Si le ha ayudado bastante, al menos hasta donde Dios diga.

Hasta donde se pueda, ya que nos piden un cuarto limpio y exclusivo para ellos.

Le puede ayudar no para mejorar,  pero si para que se mantenga bien.

PORCENTAJE DEL CUIDADO PROPORCIONADO A LOS HIJOS Y QUE LES AYUDARA A RESTABLECER SU SALUD
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Tengo      paciencia,    trato   de controlarme, trato de comprender               su cambio.

Me pongo triste.

Yo también me desespero.

Yo me siento terrible, quisiera llorar                   a la par de ella.

Me siento bastante preocupada.

Me siento mal y me dan ganas de castigarlo, pero no puedo hacerlo.

Me siento impotente y me enojo           fácilmente.

Le digo que todo va estar bien, que cumplamos con el Tratamiento para recuperarse, trato de animarla.

Al niño no le dan crisis, no ha tenido          ninguna reacción, está tranquilo.

PORCENTAJE DE REACCIONES 
DE LOS ENTREVISTADOS 
CUANDO SUS HIJOS SE DESEPERAN 
A RAIZ DE SU ENFERMEDAD
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Si está mejorando bastante con el Tratamiento y los medicamentos.

El Tratamiento no ha dado resultados de mejoría, solo le ayuda para sobrevivir temporalmente, solo lo mantiene con vida.

La Quimioterapia no va curarla, solo talvez detener la enfermedad.

Hace poco ha iniciado el tratamiento, no se ven resultados todavía, pero yo confío en que se va recuperar.

Si, gracias al trasplante su calidad de vida va mejorar,  aunque siempre va estar en control.

PORCENTAJE DE MEJORIA DE LA ENFERMEDAD GRACIAS AL TRATAMIENTO
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Si, porque el cuidarlo le ayuda a mantenerse aún con vida, se siente bien a mi lado, además el cariño y afecto que le doy es muy importante pues le ayuda y anima.

Si, porque trato de tener todo higiénico para él que ande aseado, su comida bien cosida, no llevarlo a lugares donde hay mucha gente, cuidarlo para que no se golpee, darle el medicamento a la hora y seguir las indicaciones del médico.

Si le ha ayudado bastante, al menos hasta donde Dios diga.

Hasta donde se pueda, ya que nos piden un cuarto limpio y exclusivo para ellos.

Le puede ayudar no para mejorar,  pero si para que se mantenga bien.
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Tengo      paciencia,    trato   de controlarme, trato de comprender               su cambio.

Me pongo triste.

Yo también me desespero.

Yo me siento terrible, quisiera llorar                   a la par de ella.

Me siento bastante preocupada.

Me siento mal y me dan ganas de castigarlo, pero no puedo hacerlo.

Me siento impotente y me enojo           fácilmente.

Le digo que todo va estar bien, que cumplamos con el Tratamiento para recuperarse, trato de animarla.

Al niño no le dan crisis, no ha tenido          ninguna reacción, está tranquilo.

PORCENTAJE DE REACCIONES 
DE LOS ENTREVISTADOS 
CUANDO SUS HIJOS SE DESEPERAN 
A RAIZ DE SU ENFERMEDAD
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PORCENTAJE DE COMO LE  HA  AYUDADO  EL APOYO ESPIRITUAL  A SOBRELLEVAR  LA ENFERMEDAD DE SU HIJO CON OPTIMISMO  Y ESPERANZA
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Si está mejorando bastante con el Tratamiento y los medicamentos.

El Tratamiento no ha dado resultados de mejoría, solo le ayuda para sobrevivir temporalmente, solo lo mantiene con vida.

La Quimioterapia no va curarla, solo talvez detener la enfermedad.

Hace poco ha iniciado el tratamiento, no se ven resultados todavía, pero yo confío en que se va recuperar.

Si, gracias al trasplante su calidad de vida va mejorar,  aunque siempre va estar en control.

PORCENTAJE DE MEJORIA DE LA ENFERMEDAD GRACIAS AL TRATAMIENTO
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Si, porque el cuidarlo le ayuda a mantenerse aún con vida, se siente bien a mi lado, además el cariño y afecto que le doy es muy importante pues le ayuda y anima.

Si, porque trato de tener todo higiénico para él que ande aseado, su comida bien cosida, no llevarlo a lugares donde hay mucha gente, cuidarlo para que no se golpee, darle el medicamento a la hora y seguir las indicaciones del médico.

Si le ha ayudado bastante, al menos hasta donde Dios diga.

Hasta donde se pueda, ya que nos piden un cuarto limpio y exclusivo para ellos.

Le puede ayudar no para mejorar,  pero si para que se mantenga bien.

PORCENTAJE DEL CUIDADO PROPORCIONADO A LOS HIJOS 
Y QUE LES AYUDARA A RESTABLECER SU SALUD
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Tengo      paciencia,    trato   de controlarme, trato de comprender               su cambio.

Me pongo triste.

Yo también me desespero.

Yo me siento terrible, quisiera llorar                   a la par de ella.

Me siento bastante preocupada.

Me siento mal y me dan ganas de castigarlo, pero no puedo hacerlo.

Me siento impotente y me enojo           fácilmente.

Le digo que todo va estar bien, que cumplamos con el Tratamiento para recuperarse, trato de animarla.

Al niño no le dan crisis, no ha tenido          ninguna reacción, está tranquilo.
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Buscando a Dios, teniendo fe, orando para que me de fuerza.

Tratando de estar más unidos con mi esposo, comunicarnos cualquier cosa, sentir apoyo mutuo.

El contar con el apoyo de mi familia

Leyendo la Biblia, distrayendome con mis otros hijos y trato de olvidar

Controlandome, porqu si uno no se controla va ir a parar al Hospìtal

Escuchando programas en la radio o en la T.V. Y como estudio el fin de semana eso me distrae

Arreglandome bien, ya que al verme en el espejo me anima, y salir a bailer cuando me invitan, me ayuda a olvidar un poco

PORCENTAJE DE COMO SE AYUDAN LAS PERSONAS ENTREVISTADAS A SOBRELLEVAR SU SITUACION
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No descuidar el Tratamiento, ser puntual en las citas, seguir las indicaciones del medico y cuidarlos.

PORCENTAJE DE CONSEJOS PARA OTRAS PERSONAS QUE ESTAN VIVIENDO UNA SITUACION SIMILAR
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AÑOS DE INGRESO  Y DE TRATAMIENTO
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ACTIVIDADES

ACTIVIDADES QUE PARTICIPARIA Y LE AYUDARIAN  A MINIMIZAR LOS EFECTOS PRODUCIDOS  POR  LA ENFEREMDAD DE   SU HIJO
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REACCIONES PSICOLOGICAS
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ACTIVIDADES
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CAMBIOS  OBSERVADOS EN LOS HIJOS A RAIZ D ELA ENFERMEDAD QUE PADECEN
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		PREGUNTA  1-    A

		PREGUNTA  1-     B

		PRGUNTA  1-     C

		PREGUNTA  1-     D

		La situación económica, ya que a veces no puedo comprar  el  medicamento  para el Tratamiento,  porque aunque la Fundación ayuda con un porcentaje, pero a veces no es suficiente, muchas veces no tengo para el pasaje, tengo que prestar dinero para venir,		36		3

		Ninguna.		23		3

		Ha sido  la enfermedad misma, el temor de que muriera, ver que esta enfermedad no tiene fin y lo difícil que es, al saber lo que les pasa a estos niños con esta enfermedad que se mueren luego que han estado en Tratamiento  ya que no se curan  y  no poder		11		3

		El temor de que muriera cuando aún no la habían intervenido, pues el Doctor  me dijo  que el niño  se moriría.		9		3

		En el Tratamiento porque nos dijeron que la quimioterapia no la va a curar (el tumor lo tiene en el lóbulo occipital).		3		3

		La falta de comprensión de mi familia, mi hermana me hecha en cara que me cuida a mi hija menor, a ella se la dejo porque no puedo traérmela para acá.		3		3

		Los médicos han hecho lo que han podido, 15 dosis de Quimioterapia le han puesto, además le  ha  dado  insuficiencia renal,  por  un  choque   de   nervios  que le dio		3		3

		A veces mi esposo no llega a la casa, deja a mis  otros  hijos solos, yo no siento apoyo en él,  me siento sola.		3		9

		Encuentro  la impotencia,  no sé como  afrontar  algo  grave  cuando  yo me  siento  grave.		3		11

		Que nadie me ayuda a cuidarlo  ni económicamente  y el niño recibe maltrato  del papá que es alcohólico		3		23

		A veces la medicina, porque la Fundación ayuda con un porcentaje, pero a veces no es suficiente		3		36

		La situación económica, ya que a veces no puedo comprar  el  medicamento  para el Tratamiento,  porque aunque la Fundación ayuda con un porcentaje, pero a veces no es suficiente, muchas veces no tengo para el pasaje, tengo que prestar dinero para venir,						40%

		Ha sido  la enfermedad misma, el temor de que muriera, ver que esta enfermedad no tiene fin y lo difícil que es, al saber lo que les pasa a estos niños con esta enfermedad que se mueren luego que han estado en Tratamiento  ya que no se curan  y  no poder						23%
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		Ninguna.		8

		La falta de comprensión de mi familia, mi hermana me hecha en cara que me cuida a mi hija menor, a ella se la dejo porque no puedo traérmela para acá.		1

		A veces mi esposo no llega a la casa, deja a mis  otros  hijos solos, yo no siento apoyo en él,  me siento sola.		1

		Los médicos han hecho lo que han podido,  15 dosis de Quimioterapia le han puesto,  además le ha  dado  Insuficiencia Renal,   por  un  choque   de   nervios  que le  dio.		1

		Encuentro  la impotencia,  no sé como  afrontar  esto que es algo  grave y yo me siento grave.		1

		Que nadie me ayuda a cuidarlo  ni económicamente  y el niño recibe maltrato  del papá que es alcohólico		1





		



Ninguna.

Ha sido  la enfermedad misma, el temor de que muriera, ver que esta enfermedad no tiene fin y lo difícil que es, al saber lo que les pasa a estos niños con esta enfermedad que se mueren luego que han estado en Tratamiento  ya que no se curan  y  no poder

La falta de comprensión de mi familia, mi hermana me hecha en cara que me cuida a mi hija menor, a ella se la dejo porque no puedo traérmela para acá.

Los médicos han hecho lo que han podido, 15 dosis de Quimioterapia le han puesto, además le  ha  dado  insuficiencia renal,  por  un  choque   de   nervios  que le dio

A veces mi esposo no llega a la casa, deja a mis  otros  hijos solos, yo no siento apoyo en él,  me siento sola.

Encuentro  la impotencia,  no sé como  afrontar  algo  grave  cuando  yo me  siento  grave.

Que nadie me ayuda a cuidarlo  ni económicamente  y el niño recibe maltrato  del papá que es alcohólico

PORCENTAJE DE LIMITANTES PARA SUPERAR EL DIAGNOSTICO DE LA ENFERMEDAD DE SUS HIJOS
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La situación económica, ya que aveces no puedo comprar el medicamento para el tratamiento, porque aunque la Fudacion ayuda con un porcentaje, per a veces no es suficiente, muchas veces no tengo para el pasaje, tengo que prestar dinero para venir, o en exámenes que le dejan.

Ha sido la enfermedad misma, el temor de que muriera, ver que esta enfermedad no tien fin y lo dificl que es, al saber lo que les pasa a todos los niños con esta enfermedad que se mueren luego que han estado en tratamiento, ya que no se curan  y no poder superar esto.

Ninguna.

La falta de comprensión de mi familia, mi hermana me hecha en cara que me cuida a mi hija menor, a ella se la dejo porque no puedo traérmela para acá.

A veces mi esposo no llega a la casa, deja a mis  otros  hijos solos, yo no siento apoyo en él,  me siento sola.

Los médicos han hecho lo que han podido,  15 dosis de Quimioterapia le han puesto,  además le ha  dado  Insuficiencia Renal,   por  un  choque   de   nervios  que le  dio.

Encuentro  la impotencia,  no sé como  afrontar  esto que es algo  grave y yo me siento grave.

Que nadie me ayuda a cuidarlo  ni económicamente  y el niño recibe maltrato  del papá que es alcohólico

PORCENTAJE DE LIMITANTES QUE HAN ENCONTRADO 
LOS PADRES PARA SUPERAR EL DIAGNOSTICO DE LA ENFERMEDAD DE SUS HIJOS
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		Es una enfermedad tremenda y muy delicada y se sufre mucho		39%		39

		Yo confío en Dios que vamos a salir adelante, no perdemos la fe, y en los avances de la ciencia y en los médicos que salvan la vida a las personas.		17%		17

		No se cómo aceptar que tiene esa enfermedad, no entiendo porqué si mis otros hijos son sanos y ella estaba bien, de repente se enfermó, solo Dios sabe la causa y todo lo que se dá es por su voluntad.		11%		11

		Nunca me lo imaginé, fue algo inesperado, pero es algo que a cualquiera le puede dar pues es el Señor quien decide que nos va a pasar y que no, pero yo se que El me la va curar.		9%		9

		No se de donde viene, pero creo que pueda ser la contaminación, el agua u otras causas.		6%		6

		Mi modo, como ya no se puede hacer nada, tengo que aceptarlo.		3%		3

		El niño así nació y ver que los Doctores no le detectaron nada en el Hospital.		3%		3

		Que puede volver a recaer cuando esté totalmente sano.		3%		3

		Es muy doloroso, prefiero decir que sigue en tratamiento de apéndice que hace poco la han operado.		3%		3

		Es una enfermedad incurable que no se la deseo a nadie, yo siempre aconsejo a mi familia y vecinos que cuiden a sus hijos (beban mucho agua y no comida chatarra)		3%		3

		Debe estar en un aseo constante, cuidarla para que no recaiga, su alimentación adecuada.		3%		3

		Bastante		19

		Nada		15

		Poco		1

		Es una enfermedad tremenda y muy delicada y se sufre mucho																																				39

		Yo confío en Dios que vamos a salir adelante, no perdemos la fe, y en los avances de la ciencia y en los médicos que salvan la vida a las personas.																																				17

		No se cómo aceptar que tiene esa enfermedad, no entiendo porqué si mis otros hijos son sanos y ella estaba bien, de repente se enfermó, solo Dios sabe la causa y todo lo que se dá es por su voluntad.																																				11

		Nunca me lo imaginé, fue algo inesperado, pero es algo que a cualquiera le puede dar pues es el Señor quien decide que nos va a pasar y que no, pero yo se que El me la va curar.																																				9

		No se de donde viene, pero creo que pueda ser la contaminación, el agua u otras causas.																																				6

		Mi modo, como ya no se puede hacer nada, tengo que aceptarlo.																																				3

		El niño así nació y ver que los Doctores no le detectaron nada en el Hospital.																																				3

		Que puede volver a recaer cuando esté totalmente sano.																																				3

		Es muy doloroso, prefiero decir que sigue en tratamiento de apéndice que hace poco la han operado.																																				3

		Es una enfermedad incurable que no se la deseo a nadie, yo siempre aconsejo a mi familia y vecinos que cuiden a sus hijos (beban mucho agua y no comida chatarra)																																				3

		Debe estar en un aseo constante, cuidarla para que no recaiga, su alimentación adecuada.																																				3

		Bastante		62

		Poco		29

		Nada		9

		Es una enfermedad tremenda y muy delicada y se sufre mucho		39

		Yo confío en Dios que vamos a salir adelante, no perdemos la fe, y en los avances de la ciencia y en los médicos que salvan la vida a las personas.		17

		No se cómo aceptar que tiene esa enfermedad, no entiendo porqué si mis otros hijos son sanos y ella estaba bien, de repente se enfermó, solo Dios sabe la causa y todo lo que se dá es por su voluntad.		11

		Nunca me lo imaginé, fue algo inesperado, pero es algo que a cualquiera le puede dar pues es el Señor quien decide que nos va a pasar y que no, pero yo se que El me la va curar.		9

		No se de donde viene, pero creo que pueda ser la contaminación, el agua u otras causas.		6

		Mi modo, como ya no se puede hacer nada, tengo que aceptarlo.		3

		El niño así nació y ver que los Doctores no le detectaron nada en el Hospital.		3

		Que puede volver a recaer cuando esté totalmente sano.		3

		Es muy doloroso, prefiero decir que sigue en tratamiento de apéndice que hace poco la han operado.		3

		Es una enfermedad incurable que no se la deseo a nadie, yo siempre aconsejo a mi familia y vecinos que cuiden a sus hijos (beban mucho agua y no comida chatarra)		3

		Debe estar en un aseo constante, cuidarla para que no recaiga, su alimentación adecuada.		3

		Siempre pienso  en ponerlo  en manos de Dios y  que El  haga su voluntad, pero le pido que no se muera, queme la preste unos días más		6

		Pensé en que se me va a morir		6

		Que se va a recuperar. Que la enfermedad le va disminuir,  que con el Tratamiento se va sanar.		4

		Cumplir el Tratamiento, luchar hasta donde se pueda, sacar esto de frente, darle hasta donde se pueda, hasta donde Dios diga		2

		Pensé que todo se vino encima.		2

		Pienso  que durante él tenga vida yo  tengo esperanza		1

		Pensé: como  era posible  si yo lo he cuidado  y le pregunte a Dios  ¿porqué? pensé  en dejar inmediatamente el trabajo  para cuidarlo.		1

		Pensaba que no me explicaba cuando  paso todo y como paso		1

		Muchas cosas: trabajar, ver de que forma salir adelante.		1

		Primeramente Dios sea posible un trasplante.		1

		Eso es, tenemos que estar aquí en el hospital, no podemos hacer nada, porque si me la llevo se puede morir en la casa.		1

		En cómo ayudarle, cómo salir adelante, porque él es un niño.		1

		Dios sabe lo que le pone a uno, mucha gente le dice   a   uno  que son niños especiales  y  hay que salir adelante, pidiéndole a Dios y teniendo fortaleza en la familia.		1

		He pasado  crisis horribles, uno siente que ya no puede.		1

		Que si el Señor me lo va dejar, El me lo va sanar, pero si él no es mío, El también me va dar la fortaleza para poder soportar. Tengo otro hijo de 4 años.		1

		Le pido  a Dios para que soporte el Tratamiento.		1

		No trato de pensar  en nada malo  y tengo  fe en Dios  que se sanará.		1

		Pienso  que no me lo esperaba,  fue una sorpresa.		1

		Pensé que como podría hacer económicamente.		1

		No hallo que hacer, me duele la cabeza pensar en eso, por eso prefiero no pensar, sólo vivir el momento, no pensar en el futuro; lo único que hago es ponerla en manos de Dios.		1

		Me han explicado todo:  causas,  síntomas, reacciones, cómo va ir desarrollándose la enfermedad y sobre el Tratamiento		8

		Está mejorando con el Tratamiento		5

		Estoy esperando resultados en base a exámenes que le van a realizar		3

		Es una enfermedad terminal que debe darse un Tratamiento de Diálisis y Hemodiálisis que les ayuda a mantenerse bien, ya que la enfermedad contamina el cuerpo, porque no liberan las toxinas.		3

		Me han explicado sobre el Tratamiento, los medicamentos, cómo tratarlo y asearlo.		2

		Poca, porque recientemente me han dado el Diagnostico, solo me han hablado sobre las causas y el Tratamiento.  Es duro lo que está pasando.		2

		Al presentar los síntomas de la enfermedad, le hicieron Rayos “X"  y dijeron que ya no le funcionaban los riñones y que ya no tenia solución, solo que lo trasplantaran;  ya lo operaron y cuidándolo se puede mejorar, de lo contrario no.		2

		No ha mejorado nada, ha tenido dos crisis y así seguirá hasta que muera.		1

		Me han explicado y yo también he buscado en Internet.		1

		Que es una enfermedad terminal (crónica y genética) y que no tiene cura		1

		Poca, solo me han dicho lo que tiene, pero no cómo se originó ni sus causas.  Mi esposo busca por su parte información sobre la enfermedad.		1

		Salió mal en el examen del hígado y eso impide que esté en lista de espera para un trasplante		1

		Es una enfermedad que le afectara siempre.		1

		Le hicieron una biopsia y de eso se conocerá si habrá un trasplante o solo necesitará Diálisis		1

		Que puede ser hereditario, que no me cuide en el embarazo, varias cosas, solo suposiciones, lo que si es la niña no puede comer frutas ni verduras, porque puede convulsionar.		1

		Su causa es desconocida, la enfermedad ya es muy grave, solo el trasplante puede ayudar, para vivir más y hacer muchas cosas		1

		Ninguna, a nosotros no nos dan información, los médicos lo sacan a uno del cuarto, dicen que no podemos oír nada		1

		No tiene  Tiempo		69

		Si  tiene  Tiempo		31





		



PORCENTAJE DE TRANQUILIDAD AL RECIBIR AYUDA DE OTRO FAMILIAR PARA CUIDAR A SU HIJO ENFERMO



		



Es una enfermedad tremenda y muy delicada y se sufre mucho

Yo confío en Dios que vamos a salir adelante, no perdemos la fe, y en los avances de la ciencia y en los médicos que salvan la vida a las personas.

No se cómo aceptar que tiene esa enfermedad, no entiendo porqué si mis otros hijos son sanos y ella estaba bien, de repente se enfermó, solo Dios sabe la causa y todo lo que se dá es por su voluntad.

Nunca me lo imaginé, fue algo inesperado, pero es algo que a cualquiera le puede dar pues es el Señor quien decide que nos va a pasar y que no, pero yo se que El me la va curar.

No se de donde viene, pero creo que pueda ser la contaminación, el agua u otras causas.

Mi modo, como ya no se puede hacer nada, tengo que aceptarlo.

El niño así nació y ver que los Doctores no le detectaron nada en el Hospital.

Que puede volver a recaer cuando esté totalmente sano.

Es muy doloroso, prefiero decir que sigue en tratamiento de apéndice que hace poco la han operado.

Es una enfermedad incurable que no se la deseo a nadie, yo siempre aconsejo a mi familia y vecinos que cuiden a sus hijos (beban mucho agua y no comida chatarra)

Debe estar en un aseo constante, cuidarla para que no recaiga, su alimentación adecuada.

PORCENTAJE DE LO QUE PIENSAN SOBRE LA ENFERMEDAD DE SUS HIJOS



		



Es una enfermedad tremenda y muy delicada y se sufre mucho

Yo confío en Dios que vamos a salir adelante, no perdemos la fe, y en los avances de la ciencia y en los médicos que salvan la vida a las personas.

No se cómo aceptar que tiene esa enfermedad, no entiendo porqué si mis otros hijos son sanos y ella estaba bien, de repente se enfermó, solo Dios sabe la causa y todo lo que se dá es por su voluntad.

Nunca me lo imaginé, fue algo inesperado, pero es algo que a cualquiera le puede dar pues es el Señor quien decide que nos va a pasar y que no, pero yo se que El me la va curar.

No se de donde viene, pero creo que pueda ser la contaminación, el agua u otras causas.

Mi modo, como ya no se puede hacer nada, tengo que aceptarlo.

El niño así nació y ver que los Doctores no le detectaron nada en el Hospital.

Que puede volver a recaer cuando esté totalmente sano.

Es muy doloroso, prefiero decir que sigue en tratamiento de apéndice que hace poco la han operado.

Es una enfermedad incurable que no se la deseo a nadie, yo siempre aconsejo a mi familia y vecinos que cuiden a sus hijos (beban mucho agua y no comida chatarra)

Debe estar en un aseo constante, cuidarla para que no recaiga, su alimentación adecuada.

PORCENTAJE DE LO QUE PIENSAN SOBRE LA ENFERMEDAD DE SUS HIJOS



		



Siempre pienso  en ponerlo  en manos de Dios y  que El  haga su voluntad, pero le pido que no se muera, queme la preste unos días más

Pensé en que se me va a morir

Que se va a recuperar. Que la enfermedad le va disminuir,  que con el Tratamiento se va sanar.

Cumplir el Tratamiento, luchar hasta donde se pueda, sacar esto de frente, darle hasta donde se pueda, hasta donde Dios diga

Pensé que todo se vino encima.

Pienso  que durante él tenga vida yo  tengo esperanza

Pensé: como  era posible  si yo lo he cuidado  y le pregunte a Dios  ¿porqué? pensé  en dejar inmediatamente el trabajo  para cuidarlo.

Pensaba que no me explicaba cuando  paso todo y como paso

Muchas cosas: trabajar, ver de que forma salir adelante.

Primeramente Dios sea posible un trasplante.

Eso es, tenemos que estar aquí en el hospital, no podemos hacer nada, porque si me la llevo se puede morir en la casa.

En cómo ayudarle, cómo salir adelante, porque él es un niño.

Dios sabe lo que le pone a uno, mucha gente le dice   a   uno  que son niños especiales  y  hay que salir adelante, pidiéndole a Dios y teniendo fortaleza en la familia.

He pasado  crisis horribles, uno siente que ya no puede.

Que si el Señor me lo va dejar, El me lo va sanar, pero si él no es mío, El también me va dar la fortaleza para poder soportar. Tengo otro hijo de 4 años.

Le pido  a Dios para que soporte el Tratamiento.

No trato de pensar  en nada malo  y tengo  fe en Dios  que se sanará.

Pienso  que no me lo esperaba,  fue una sorpresa.

Pensé que como podría hacer económicamente.

No hallo que hacer, me duele la cabeza pensar en eso, por eso prefiero no pensar, sólo vivir el momento, no pensar en el futuro; lo único que hago es ponerla en manos de Dios.

PORCENTAJE DE LO QUE HAN PENSADO LOS ENTREVISTADOS DESDE EL MOMENTO DE RECIBIR EL DIAGNOSTICO DE SUS HIJOS

17%

11%

5%

3%



		



Me han explicado todo:  causas,  síntomas, reacciones, cómo va ir desarrollándose la enfermedad y sobre el Tratamiento

Está mejorando con el Tratamiento

Estoy esperando resultados en base a exámenes que le van a realizar

Es una enfermedad terminal que debe darse un Tratamiento de Diálisis y Hemodiálisis que les ayuda a mantenerse bien, ya que la enfermedad contamina el cuerpo, porque no liberan las toxinas.

Me han explicado sobre el Tratamiento, los medicamentos, cómo tratarlo y asearlo.

Poca, porque recientemente me han dado el Diagnostico, solo me han hablado sobre las causas y el Tratamiento.  Es duro lo que está pasando.

Al presentar los síntomas de la enfermedad, le hicieron Rayos “X"  y dijeron que ya no le funcionaban los riñones y que ya no tenia solución, solo que lo trasplantaran;  ya lo operaron y cuidándolo se puede mejorar, de lo contrario no.

No ha mejorado nada, ha tenido dos crisis y así seguirá hasta que muera.

Me han explicado y yo también he buscado en Internet.

Que es una enfermedad terminal (crónica y genética) y que no tiene cura

Poca, solo me han dicho lo que tiene, pero no cómo se originó ni sus causas.  Mi esposo busca por su parte información sobre la enfermedad.

Salió mal en el examen del hígado y eso impide que esté en lista de espera para un trasplante

Es una enfermedad que le afectara siempre.

Le hicieron una biopsia y de eso se conocerá si habrá un trasplante o solo necesitará Diálisis

Que puede ser hereditario, que no me cuide en el embarazo, varias cosas, solo suposiciones, lo que si es la niña no puede comer frutas ni verduras, porque puede convulsionar.

Su causa es desconocida, la enfermedad ya es muy grave, solo el trasplante puede ayudar, para vivir más y hacer muchas cosas

Ninguna, a nosotros no nos dan información, los médicos lo sacan a uno del cuarto, dicen que no podemos oír nada

PORCENTAJE DE INFORMACION QUE TIENEN LOS ENTREVISTADOS SOBRE LA EVOLUCION DE LA ENFERMEDAD DE SUS HIJOS

22%

14%

8%

6%

3%



		



PORCENTAJE DE TIEMPO PARA REALIZAR OTRAS ACTIVIDADES APARTE DE CUIDAR A SU HIJO

31%

69%



		

		PREGUNTA   2       NO   GRAFICO

		PREGUNTA   3

		Es una enfermedad tremenda y muy delicada y se sufre mucho		14

		Yo confío en Dios que vamos a salir adelante, no perdemos la fe, y en los avances de la ciencia y en los médicos que salvan la vida a las personas.		6

		No se cómo aceptar que tiene esa enfermedad, no entiendo porqué si mis otros hijos son sanos y ella estaba bien, de repente se enfermó, solo Dios sabe la causa y todo lo que se dá es por su voluntad.		4

		Nunca me lo imaginé, fue algo inesperado, pero es algo que a cualquiera le puede dar pues es el Señor quien decide que nos va a pasar y que no, pero yo se que El me la va curar.		3

		No se de donde viene, pero creo que pueda ser la contaminación, el agua u otras causas.		2

		Mi modo, como ya no se puede hacer nada, tengo que aceptarlo.		1

		El niño así nació y ver que los Doctores no le detectaron nada en el Hospital.		1

		Que puede volver a recaer cuando esté totalmente sano.		1

		Es muy doloroso, prefiero decir que sigue en tratamiento de apéndice que hace poco la han operado.		1

		Es una enfermedad incurable que no se la deseo a nadie, yo siempre aconsejo a mi familia y vecinos que cuiden a sus hijos (beban mucho agua y no comida chatarra)		1

		Debe estar en un aseo constante, cuidarla para que no recaiga, su alimentación adecuada.		1

		PREGUNTA  4

		Hay posibilidad que va mejorar con el Tratamiento		33		12

		Que se va morir, si no recibe el Tratamiento		14		5

		Es una enfermedad que no tiene cura, solo mantenimiento, hay que esperar, a veces el Tratamiento ayuda  y  otras no; puede pasar lo peor, no se sabe, todo depende del cuidado que uno le de.		11		4

		Que ya no tiene solución la enfermedad		6		2

		Lo van a operar para quitarle la parte afectada		6		2

		La posibilidad para que mejore es el transplante, aunque no es que se va recuperar, siempre va estar en control.		6		2

		El pronostico es reservado, el tumor no es operable por la ubicación donde se encuentra.		3		1

		La Quimioterapia está haciendo los efectos que son necesarios.		3		1

		No quiero pensar en algo malo como la muerte, debo ser positiva		3		1

		Es difícil, ya ha tenido varios rechazos del riñón.		3		1

		Está en observación, porque esta teniendo problemas con el riñón, se ha complicado, pero no se que va pasar.		3		1

		No puede tomar cualquier cosa y es una enfermedad terminal.		3		1

		Ya está trasplantado, pero puede tener consecuencias,  sino toma la medicina y suficiente agua.		3		1

		No me han dicho nada, solo Dios puede hacer la obra, lo único que sé es que tiene una bacteria en el catéter.		3		1

		AL REVES

		No me han dicho nada, solo Dios puede hacer la obra, lo único que sé es que tiene una bacteria en el catéter.		3

		Ya está trasplantado, pero puede tener consecuencias,  sino toma la medicina y suficiente agua.		3

		No puede tomar cualquier cosa y es una enfermedad terminal.		3

		Está en observación, porque esta teniendo problemas con el riñón, se ha complicado, pero no se que va pasar.		3

		Es difícil, ya ha tenido varios rechazos del riñón.		3

		No quiero pensar en algo malo como la muerte, debo ser positiva		3

		El pronostico es reservado, el tumor no es operable por la ubicación donde se encuentra.		3

		La posibilidad para que mejore es el transplante, aunque no es que se va recuperar, siempre va estar en control.		6

		Lo van a operar para quitarle la parte afectada		6

		Que ya no tiene solución la enfermedad		6

		Es una enfermedad que no tiene cura, solo mantenimiento, hay que esperar, a veces el Tratamiento ayuda  y  otras no; puede pasar lo peor, no se sabe, todo depende del cuidado que uno le de.		11

		Que se va morir, si no recibe el Tratamiento		14

		Hay posibilidad que va mejorar con el Tratamiento		33

		El Tratamiento no ha dado resultados de mejoría, no va a curarlo, solo talvez detener la enfermedad, solamente le ayuda para sobrevivir temporalmente,  lo mantiene con vida.

		PREGUNTA  5

		Si está mejorando bastante con el Tratamiento y los medicamentos.		65		23

		El Tratamiento no ha dado resultados de mejoría, no va a curarlo, solo talves detener la enfermedad, solamente le ayuda para sobrevivir temporalmente, solo lo mantiene con vida.		26		9

		Hace poco ha iniciado el tratamiento, no se ven resultados todavía, pero yo confío en que se va recuperar.		3		1

		Si, gracias al trasplante su calidad de vida va mejorar,  aunque siempre va estar en control.		3		1

		PREGUNTA  6

		NO GRAFICO

		PREGUNTA   7

		Si, porque el cuidarlo le ayuda a mantenerse aún con vida, se siente bien a mi lado, además el cariño y afecto que le doy es muy importante pues le ayuda y anima.		51		18

		Si, porque trato de tener todo higiénico para él que ande aseado, su comida bien cosida, no llevarlo a lugares donde hay mucha gente, cuidarlo para que no se golpee, darle el medicamento a la hora y seguir las indicaciones del médico.		34		12

		Si le ha ayudado bastante, al menos hasta donde Dios diga.		9		3

		Hasta donde se pueda, ya que nos piden un cuarto limpio y exclusivo para ellos.		3		1

		Le puede ayudar no para mejorar,  pero si para que se mantenga bien.		3		1

		PREGUNTA    8

		Tengo      paciencia,    trato   de controlarme, trato de comprender               su cambio.		9		25

		Me pongo triste.		5		14

		Yo también me desespero.		5		14

		Yo me siento terrible, quisiera llorar                   a la par de ella.		4		11

		Me siento bastante preocupada.		3		9

		Me siento mal y me dan ganas de castigarlo, pero no puedo hacerlo.		3		9

		Me siento impotente y me enojo           fácilmente.		2		6

		Le digo que todo va estar bien, que cumplamos con el Tratamiento para recuperarse, trato de animarla.		2		6

		Al niño no le dan crisis, no ha tenido          ninguna reacción, está tranquilo.		2		6

		PREGUNTA   9

		Buscando a Dios, teniendo fe, orando, para que me de fuerza, eso me reconforta.		76		27

		Tratando de estar más unidos con mi esposo, comunicarnos cualquier cosa, sentir apoyo mutuo.		6		2

		El contar con el apoyo de mi familia.		6		2

		Leyendo la Biblia, me distraigo con mis otros hijos y trato de olvidar.		3		1

		Controlándome, porque si uno no se controla va ir a parar al Hospital.		3		1

		Escuchando programas en la radio o en la T.V. y como estudio el fin de semana eso me distrae y porque lo que aprendo (de enfermeria) me ayuda para cuidar mejor al niño.		3		1

		Arreglándome bien, ya que al verme en el espejo eso me anima,  también salir a bailar cuando me invitan me ayuda a olvidar un poco.		3		1

		PREGUNTA   10

		No perder la fe, agarrarse más de Dios, porque él es el único que puede ayudarle a uno y darle fortaleza y también que confíen en los médicos que son instrumentos de Dios.		59		21		3

		No descuidar el Tratamiento, ser puntual en las citas, seguir las indicaciones del médico y cuidarlos.		14		5		3

		Situaciones así son tremendas, pero hay que aceptar porque es lo único que se puede hacer, ya que con llorar, renegar, reclamarle a Dios no ganan nada.		9		3		3

		Apoyarse entre todos porque están viviendo lo mismo, cuando alguien no tenga las posibilidades por ejemplo con lo económico o dar posada para dormir cuando vivan lejos.		6		2		3

		Informarse más sobre la enfermedad de sus hijos, para saber que hacer.		3		1		6

		Ahorita no puedo aconsejar a nadie, yo necesito un consejo,  pero pasando esto si podré aconsejar.		3		1		9

		Que no pierdan la fuerza, hacer todo lo que podamos y no descuidarlos.		3		1		14

		Que pertenezcan a grupos religiosos sea cual sea su religión,  buscar ayuda psicológica porque todos lo necesitamos,  que los familiares no apoyen  y mantener buena comunicación con las demás personas.		3		1		59





		



Si está mejorando bastante con el Tratamiento y los medicamentos.

El Tratamiento no ha dado resultados de mejoría, no va a curarlo, solo talves detener la enfermedad, solamente le ayuda para sobrevivir temporalmente, solo lo mantiene con vida.

Hace poco ha iniciado el tratamiento, no se ven resultados todavía, pero yo confío en que se va recuperar.

Si, gracias al trasplante su calidad de vida va mejorar,  aunque siempre va estar en control.

PORCENTAJE DE MEJORIA DE LA ENFERMEDAD GRACIAS AL TRATAMIENTO

65%

26%

3%

3%



		



Si, porque el cuidarlo le ayuda a mantenerse aún con vida, se siente bien a mi lado, además el cariño y afecto que le doy es muy importante pues le ayuda y anima.

Si, porque trato de tener todo higiénico para él que ande aseado, su comida bien cosida, no llevarlo a lugares donde hay mucha gente, cuidarlo para que no se golpee, darle el medicamento a la hora y seguir las indicaciones del médico.

Si le ha ayudado bastante, al menos hasta donde Dios diga.

Hasta donde se pueda, ya que nos piden un cuarto limpio y exclusivo para ellos.

Le puede ayudar no para mejorar,  pero si para que se mantenga bien.

PORCENTAJE DEL CUIDADO PROPORCIONADO A LOS HIJOS 
Y QUE LES AYUDARA A RESTABLECER SU SALUD

51%

34%

9%

3%

3%



		



Tengo      paciencia,    trato   de controlarme, trato de comprender               su cambio.

Me pongo triste.

Yo también me desespero.

Yo me siento terrible, quisiera llorar                   a la par de ella.

Me siento bastante preocupada.

Me siento mal y me dan ganas de castigarlo, pero no puedo hacerlo.

Me siento impotente y me enojo           fácilmente.

Le digo que todo va estar bien, que cumplamos con el Tratamiento para recuperarse, trato de animarla.

Al niño no le dan crisis, no ha tenido          ninguna reacción, está tranquilo.

PORCENTAJE DE REACCIONES 
DE LOS ENTREVISTADOS 
CUANDO SUS HIJOS SE DESEPERAN 
A RAIZ DE SU ENFERMEDAD

25%

14%

14%

11%

9%

9%

6%

6%

6%



		



Buscando a Dios, teniendo fe, orando para que me de fuerza.

Tratando de estar más unidos con mi esposo, comunicarnos cualquier cosa, sentir apoyo mutuo.

El contar con el apoyo de mi familia

Leyendo la Biblia, distrayendome con mis otros hijos y trato de olvidar

Controlandome, porqu si uno no se controla va ir a parar al Hospìtal

Escuchando programas en la radio o en la T.V. y como estudio el fin de semana eso me distrae y porque lo que aprendo (de enfermeria) me ayuda para cuidar mejor al niño

Arreglandome bien, ya que al verme en el espejo eso me anima, tambien salir a bailar cuando me invitan, me ayuda a olvidar un poco

PORCENTAJE DE COMO SE AYUDAN LAS PERSONAS ENTREVISTADAS A SOBRELLEVAR SU SITUACION

76%

6%

6%

3%

3%

3%

3%



		



PORCENTAJE DE LO QUE PIENSAN 
SOBRE LA ENFERMEDAD DE SUS HIJOS



		



No me han dicho nada, solo Dios puede hacer la obra, lo único que sé es que tiene una bacteria en el catéter.

Ya está trasplantado, pero puede tener consecuencias,  sino toma la medicina y suficiente agua.

No puede tomar cualquier cosa y es una enfermedad terminal.

Está en observación, porque esta teniendo problemas con el riñón, se ha complicado, pero no se que va pasar.

Es difícil, ya ha tenido varios rechazos del riñón.

No quiero pensar en algo malo como la muerte, debo ser positiva

El pronostico es reservado, el tumor no es operable por la ubicación donde se encuentra.

La posibilidad para que mejore es el transplante, aunque no es que se va recuperar, siempre va estar en control.

Lo van a operar para quitarle la parte afectada

Que ya no tiene solución la enfermedad

Es una enfermedad que no tiene cura, solo mantenimiento, hay que esperar, a veces el Tratamiento ayuda  y  otras no; puede pasar lo peor, no se sabe, todo depende del cuidado que uno le de.

Que se va morir, si no recibe el Tratamiento

Hay posibilidad que va mejorar con el Tratamiento

PORCENTAJE DEL CONOCIMIENTO 
SOBRE EL PRONOSTICO DE LA ENFERMEDAD

3%

6%

11%

14%

33%
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PORCENTAJE DE SEXO DE LAS PERSONAS ENTREVISTADAS

9%

91%



		0		0		0		0		0		0		0		0		0



Ama de casa

Albañil

Motorista

Empleada

Costurera

Cosmetóloga

Secretaria

Estudiante

Docente

PORCENTAJE DE OCUPACION 
DE LAS PERSONAS ENTREVISTADAS



		0		0		0		0		0		0		0		0		0		0		0		0



San Salvador

Sonsonate

San Vicente

Ahuachapan

La Paz

San Miguel

Santa Ana

Usulutan

La Libertad

Chalatenango

Cuscatlan

Guatemala

PORCENTAJE DE LUGAR DE PROCEDENCIA DE LAS PERSONAS ENTREVISTADAS

36%

10%

9%

9%

6%

6%

6%

6%

3%

3%

3%

3%
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PORCENTAJE DE PARENTESCO
 CON EL PACIENTE

82%

9%

6%

3%



		0

		0

		0

		0

		0

		0

		0



PORCENTAJE DE RELIGION DE 
LAS PERSONAS ENTREVISTADAS

3%

3%

3%

3%

9%

20%

48%



		

		PREGUNTA  1-    A

		PREGUNTA  1-     B

		PRGUNTA  1-     C

		PREGUNTA  1-     D

		La situación económica, ya que a veces no puedo comprar  el  medicamento  para el Tratamiento,  a veces no tengo para el pasaje, tengo que prestar dinero para venir,  o en exámenes que le dejan.		36		3

		Ninguna.		23		3

		Ha sido  la enfermedad misma, ver que esta enfermedad no tiene fin y lo difícil que es, al saber lo que les pasa  a  todos los niños con esta enfermedad que se mueren luego que han estado en Tratamiento   y no poder superar  esto.		11		3

		El temor de que muriera cuando aún no la habían intervenido, pues el Doctor  me dijo  que el niño  se moriría.		9		3

		En el Tratamiento porque nos dijeron que la quimioterapia no la va a curar (el tumor lo tiene en el lóbulo occipital).		3		3

		La falta de comprensión de mi familia, mi hermana me hecha en cara que me cuida a mi hija menor, a ella se la dejo porque no puedo traérmela para acá.		3		3

		Los médicos han hecho lo que han podido, 15 dosis de Quimioterapia le han puesto, además le  ha  dado  insuficiencia renal,  por  un  choque   de   nervios  que le dio		3		3

		A veces mi esposo no llega a la casa, deja a mis  otros  hijos solos, yo no siento apoyo en él,  me siento sola.		3		9

		Encuentro  la impotencia,  no sé como  afrontar  algo  grave  cuando  yo me  siento  grave.		3		11

		Que nadie me ayuda a cuidarlo  ni económicamente  y el niño recibe maltrato  del papá que es alcohólico		3		23

		A veces la medicina, porque la Fundación ayuda con un porcentaje, pero a veces no es suficiente		3		36
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La situación económica, ya que a veces no puedo comprar  el  medicamento  para el Tratamiento,  a veces no tengo para el pasaje, tengo que prestar dinero para venir,  o en exámenes que le dejan.

Ninguna.

Ha sido  la enfermedad misma, ver que esta enfermedad no tiene fin y lo difícil que es, al saber lo que les pasa  a  todos los niños con esta enfermedad que se mueren luego que han estado en Tratamiento   y no poder superar  esto.

El temor de que muriera cuando aún no la habían intervenido, pues el Doctor  me dijo  que el niño  se moriría.

En el Tratamiento porque nos dijeron que la quimioterapia no la va a curar (el tumor lo tiene en el lóbulo occipital).

La falta de comprensión de mi familia, mi hermana me hecha en cara que me cuida a mi hija menor, a ella se la dejo porque no puedo traérmela para acá.

Los médicos han hecho lo que han podido, 15 dosis de Quimioterapia le han puesto, además le  ha  dado  insuficiencia renal,  por  un  choque   de   nervios  que le dio

A veces mi esposo no llega a la casa, deja a mis  otros  hijos solos, yo no siento apoyo en él,  me siento sola.

Encuentro  la impotencia,  no sé como  afrontar  algo  grave  cuando  yo me  siento  grave.

Que nadie me ayuda a cuidarlo  ni económicamente  y el niño recibe maltrato  del papá que es alcohólico

A veces la medicina, porque la Fundación ayuda con un porcentaje, pero a veces no es suficiente

PORCENTAJE DE LIMITANTES PARA SUPERAR EL DIAGNOSTICO DE LA ENFERMEDAD DE SUS HIJOS

36%

23%

11%

9%

3%

3%

3%

3%

3%

3%

3%



		

		PREGUNTA   2       NO   GRAFICO

		PREGUNTA   3

		Es una enfermedad tremenda y muy delicada y se sufre mucho		39		14

		Yo confío en Dios que vamos a salir adelante, no perdemos la fe, y en los avances de la ciencia y en los médicos que salvan la vida a las personas.		16		6

		No se cómo aceptar que tiene esa enfermedad, no entiendo porqué si mis otros hijos son sanos y ella estaba bien, de repente se enfermó, solo Dios sabe la causa.		9		3

		Nunca me lo imaginé, fue algo inesperado, pero es algo que a cualquiera le puede dar y que el Señor decide que nos va a pasar y que no.		6		2

		No se de donde viene, pero creo que pueda ser la contaminación, el agua u otras causas.		6		2

		Yo no me imaginaba, pensaba que la iban a operar y me la iba llevar a la casa, pero yo se que Dios me la va curar.		3		1

		Mi modo, como ya no se puede hacer nada, tengo que aceptarlo.		3		1

		Que todo lo que se dá es por voluntad de Dios.		3		1

		El niño así nació y ver que los Doctores no le detectaron nada en el Hospital.		3		1

		Que puede volver a recaer cuando esté totalmente sano.		3		1

		Es muy doloroso, prefiero decir que sigue en tratamiento de apéndice que hace poco la han operado.		3		1

		Es una enfermedad incurable que no se la deseo a nadie, yo siempre aconsejo a mi familia y vecinos que cuiden a sus hijos (beban mucho agua y no comida chatarra)		3		1

		Debe estar en un aseo constante, cuidarla para que no recaiga, su alimentación adecuada.		3		1

		PREGUNTA  4

		Hay posibilidad que va mejorar con el Tratamiento		33		12

		Que se va morir, si no recibe el Tratamiento		14		5

		Es una enfermedad que no tiene cura, solo mantenimiento, hay que esperar, a veces el Tratamiento ayuda  y  otras no; puede pasar lo peor, no se sabe, todo depende del cuidado que uno le de.		11		4

		Que ya no tiene solución la enfermedad		6		2

		Lo van a operar para quitarle la parte afectada		6		2

		La posibilidad para que mejore es el transplante, aunque no es que se va recuperar, siempre va estar en control.		6		2

		El pronostico es reservado, el tumor no es operable por la ubicación donde se encuentra.		3		1

		La Quimioterapia está haciendo los efectos que son necesarios.		3		1

		No quiero pensar en algo malo como la muerte, debo ser positiva		3		1

		Es difícil, ya ha tenido varios rechazos del riñón.		3		1

		Está en observación, porque esta teniendo problemas con el riñón, se ha complicado, pero no se que va pasar.		3		1

		No puede tomar cualquier cosa y es una enfermedad terminal.		3		1

		Ya está trasplantado, pero puede tener consecuencias,  sino toma la medicina y suficiente agua.		3		1

		No me han dicho nada, solo Dios puede hacer la obra, lo único que sé es que tiene una bacteria en el catéter.		3		1

		AL REVES

		No me han dicho nada, solo Dios puede hacer la obra, lo único que sé es que tiene una bacteria en el catéter.		3

		Ya está trasplantado, pero puede tener consecuencias,  sino toma la medicina y suficiente agua.		3

		No puede tomar cualquier cosa y es una enfermedad terminal.		3

		Está en observación, porque esta teniendo problemas con el riñón, se ha complicado, pero no se que va pasar.		3

		Es difícil, ya ha tenido varios rechazos del riñón.		3

		No quiero pensar en algo malo como la muerte, debo ser positiva		3

		La Quimioterapia está haciendo los efectos que son necesarios.		3

		El pronostico es reservado, el tumor no es operable por la ubicación donde se encuentra.		3

		La posibilidad para que mejore es el transplante, aunque no es que se va recuperar, siempre va estar en control.		6

		Lo van a operar para quitarle la parte afectada		6

		Que ya no tiene solución la enfermedad		6

		Es una enfermedad que no tiene cura, solo mantenimiento, hay que esperar, a veces el Tratamiento ayuda  y  otras no; puede pasar lo peor, no se sabe, todo depende del cuidado que uno le de.		11

		Que se va morir, si no recibe el Tratamiento		14

		Hay posibilidad que va mejorar con el Tratamiento		33

		PREGUNTA  5

		Si está mejorando bastante con el Tratamiento y los medicamentos.		65		23

		El Tratamiento no ha dado resultados de mejoría, solo le ayuda para sobrevivir temporalmente, solo lo mantiene con vida.		26		9

		La Quimioterapia no va curarla, solo talvez detener la enfermedad.		3		1

		Hace poco ha iniciado el tratamiento, no se ven resultados todavía, pero yo confío en que se va recuperar.		3		1

		Si, gracias al trasplante su calidad de vida va mejorar,  aunque siempre va estar en control.		3		1

		PREGUNTA  6

		NO GRAFICO

		PREGUNTA   7

		Si, porque el cuidarlo le ayuda a mantenerse aún con vida, se siente bien a mi lado, además el cariño y afecto que le doy es muy importante pues le ayuda y anima.		51		18

		Si, porque trato de tener todo higiénico para él que ande aseado, su comida bien cosida, no llevarlo a lugares donde hay mucha gente, cuidarlo para que no se golpee, darle el medicamento a la hora y seguir las indicaciones del médico.		34		12

		Si le ha ayudado bastante, al menos hasta donde Dios diga.		9		3

		Hasta donde se pueda, ya que nos piden un cuarto limpio y exclusivo para ellos.		3		1

		Le puede ayudar no para mejorar,  pero si para que se mantenga bien.		3		1

		PREGUNTA    8

		Tengo      paciencia,    trato   de controlarme, trato de comprender               su cambio.		9		25

		Me pongo triste.		5		14

		Yo también me desespero.		5		14

		Yo me siento terrible, quisiera llorar                   a la par de ella.		4		11

		Me siento bastante preocupada.		3		9

		Me siento mal y me dan ganas de castigarlo, pero no puedo hacerlo.		3		9

		Me siento impotente y me enojo           fácilmente.		2		6

		Le digo que todo va estar bien, que cumplamos con el Tratamiento para recuperarse, trato de animarla.		2		6

		Al niño no le dan crisis, no ha tenido          ninguna reacción, está tranquilo.		2		6

		PREGUNTA   9

		Buscando a Dios, teniendo fe, orando, para que me de fuerza, eso me reconforta.		76		27

		Tratando de estar más unidos con mi esposo, comunicarnos cualquier cosa, sentir apoyo mutuo.		6		2

		El contar con el apoyo de mi familia.		6		2

		Leyendo la Biblia, me distraigo con mis otros hijos y trato de olvidar.		3		1

		Controlándome, porque si uno no se controla va ir a parar al Hospital.		3		1

		Escuchando programas en la radio o en la T.V. y como estudio el fin de semana eso me distrae y porque lo que aprendo (de enfermeria) me ayuda para cuidar mejor al niño.		3		1

		Arreglándome bien, ya que al verme en el espejo eso me anima,  también salir a bailar cuando me invitan me ayuda a olvidar un poco.		3		1

		PREGUNTA   10

		No perder la fe, agarrarse más de Dios, porque él es el único que puede ayudarle a uno y darle fortaleza y también que confíen en los médicos que son instrumentos de Dios.		59		21		3

		No descuidar el Tratamiento, ser puntual en las citas, seguir las indicaciones del médico y cuidarlos.		14		5		3

		Situaciones así son tremendas, pero hay que aceptar porque es lo único que se puede hacer, ya que con llorar, renegar, reclamarle a Dios no ganan nada.		9		3		3

		Apoyarse entre todos porque están viviendo lo mismo, cuando alguien no tenga las posibilidades por ejemplo con lo económico o dar posada para dormir cuando vivan lejos.		6		2		3

		Informarse más sobre la enfermedad de sus hijos, para saber que hacer.		3		1		6

		Ahorita no puedo aconsejar a nadie, yo necesito un consejo,  pero pasando esto si podré aconsejar.		3		1		9

		Que no pierdan la fuerza, hacer todo lo que podamos y no descuidarlos.		3		1		14

		Que pertenezcan a grupos religiosos sea cual sea su religión,  buscar ayuda psicológica porque todos lo necesitamos,  que los familiares no apoyen  y mantener buena comunicación con las demás personas.		3		1		59
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Si está mejorando bastante con el Tratamiento y los medicamentos.

El Tratamiento no ha dado resultados de mejoría, solo le ayuda para sobrevivir temporalmente, solo lo mantiene con vida.

La Quimioterapia no va curarla, solo talvez detener la enfermedad.

Hace poco ha iniciado el tratamiento, no se ven resultados todavía, pero yo confío en que se va recuperar.

Si, gracias al trasplante su calidad de vida va mejorar,  aunque siempre va estar en control.

PORCENTAJE DE MEJORIA DE LA ENFERMEDAD GRACIAS AL TRATAMIENTO

65%

26%

3%

3%

3%
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Si, porque el cuidarlo le ayuda a mantenerse aún con vida, se siente bien a mi lado, además el cariño y afecto que le doy es muy importante pues le ayuda y anima.

Si, porque trato de tener todo higiénico para él que ande aseado, su comida bien cosida, no llevarlo a lugares donde hay mucha gente, cuidarlo para que no se golpee, darle el medicamento a la hora y seguir las indicaciones del médico.

Si le ha ayudado bastante, al menos hasta donde Dios diga.

Hasta donde se pueda, ya que nos piden un cuarto limpio y exclusivo para ellos.

Le puede ayudar no para mejorar,  pero si para que se mantenga bien.

PORCENTAJE DEL CUIDADO PROPORCIONADO A LOS HIJOS 
Y QUE LES AYUDARA A RESTABLECER SU SALUD

51%

34%

9%

3%

3%
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Tengo      paciencia,    trato   de controlarme, trato de comprender               su cambio.

Me pongo triste.

Yo también me desespero.

Yo me siento terrible, quisiera llorar                   a la par de ella.

Me siento bastante preocupada.

Me siento mal y me dan ganas de castigarlo, pero no puedo hacerlo.

Me siento impotente y me enojo           fácilmente.

Le digo que todo va estar bien, que cumplamos con el Tratamiento para recuperarse, trato de animarla.

Al niño no le dan crisis, no ha tenido          ninguna reacción, está tranquilo.

PORCENTAJE DE REACCIONES 
DE LOS ENTREVISTADOS 
CUANDO SUS HIJOS SE DESEPERAN 
A RAIZ DE SU ENFERMEDAD

25%

14%

14%

11%

9%

9%

6%

6%

6%
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Buscando a Dios, teniendo fe, orando para que me de fuerza.

Tratando de estar más unidos con mi esposo, comunicarnos cualquier cosa, sentir apoyo mutuo.

El contar con el apoyo de mi familia

Leyendo la Biblia, distrayendome con mis otros hijos y trato de olvidar

Controlandome, porqu si uno no se controla va ir a parar al Hospìtal

Escuchando programas en la radio o en la T.V. y como estudio el fin de semana eso me distrae y porque lo que aprendo (de enfermeria) me ayuda para cuidar mejor al niño

Arreglandome bien, ya que al verme en el espejo eso me anima, tambien salir a bailar cuando me invitan, me ayuda a olvidar un poco

PORCENTAJE DE COMO SE AYUDAN LAS PERSONAS ENTREVISTADAS A SOBRELLEVAR SU SITUACION

76%

6%

6%

3%

3%

3%

3%
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PORCENTAJE DE LO QUE PIENSAN 
SOBRE LA ENFERMEDAD DE SUS HIJOS



		0		0		0		0		0		0		0		0		0		0		0		0		0		0



No me han dicho nada, solo Dios puede hacer la obra, lo único que sé es que tiene una bacteria en el catéter.

Ya está trasplantado, pero puede tener consecuencias,  sino toma la medicina y suficiente agua.

No puede tomar cualquier cosa y es una enfermedad terminal.

Está en observación, porque esta teniendo problemas con el riñón, se ha complicado, pero no se que va pasar.

Es difícil, ya ha tenido varios rechazos del riñón.

No quiero pensar en algo malo como la muerte, debo ser positiva

La Quimioterapia está haciendo los efectos que son necesarios.

El pronostico es reservado, el tumor no es operable por la ubicación donde se encuentra.

La posibilidad para que mejore es el transplante, aunque no es que se va recuperar, siempre va estar en control.

Lo van a operar para quitarle la parte afectada

Que ya no tiene solución la enfermedad

Es una enfermedad que no tiene cura, solo mantenimiento, hay que esperar, a veces el Tratamiento ayuda  y  otras no; puede pasar lo peor, no se sabe, todo depende del cuidado que uno le de.

Que se va morir, si no recibe el Tratamiento

Hay posibilidad que va mejorar con el Tratamiento

PORCENTAJE DEL CONOCIMIENTO 
SOBRE EL PRONOSTICO DE LA ENFERMEDAD

3%

3%

3%

3%

3%

3%

3%

3%

6%

6%

6%

11%

14%

33%




