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RESUMEN

“El impacto en las dimensiones personales de las madres de los nifios
hospitalizados en el area de infantes del Hospital Roosevelt”

Autora; Elda Rosalia Martin Hurtado

La presente investigacion se realizo con el objetivo de determinar el impacto
en las dimensiones personales de la madre del nifio hospitalizado, en el area de
infantes del hospital Roosevelt, la poblacién fueron las madres del primer nivel,
tomando una muestra de 25 madres, siendo de tipo intencional o de juicio, ya que
se tomo en cuenta las que tenia mayor tiempo de permanencia; la recoleccion de
datos se realizé por medio de dos visitas a la semana durante dos meses a través
de una entrevista abierta, una observacion de tipo directa y toma de testimonio.

El estudio dio respuesta a las siguientes interrogantes:
¢ Como influye en la madre la estancia en el hospital? ;En qué medida el
personal hospitalario informa a la madre acerca del diagnostico del nifio
hospitalizado, disminuyendo asi los niveles de ansiedad en ella? ;,Cual es la
dimension personal mas vulnerable en la madre en la estadia en el hospital?
;Cual es la dimension personal mas fortalecida en la madre del nifo
hospitalizado?

Con ello se fortalecio a la madre, ya que ella es parte fundamental en la
vida del nifio hospitalizado existiendo una simbiosis emocional entre el nifio y la
madre debido a la corta edad del mismo y ella es la Unica persona que el nifio
conoce dentro de la institucion hospitalaria, siendo ella la que lleva una carga
emocional, fisica y espiritual.

En el area de infantes del Hospital Roosevelt los nifios estan en el rango de
edad de 0 a 3 anos, divididos en cuatro encamamientos con un aproximado de 30
cunas, los diagnédsticos varian de enfermedad comun hasta area de aislamiento.

La madre del nifio hospitalizado permanece dia y noche al lado del mismo,
ya que se le es permitido la estadia a un familiar, el cual ayuda en las tareas de
higiene, medicacion y alimentacion del paciente, quedando rezagada ante la vista
del personal hospitalario, ya que duerme sentada, se alimenta fuera de la
institucion hospitalaria y la higiene personal es poco frecuente; dejando a cargo a
otros miembros de la familia el cuidado de los hijos que se quedan en casa.

Viktor Frankl, creador de la Logoterapia, en el desarrollo de la misma divide
al ser en dimensiones personales, las cuales son biologica, psicologica y
espiritual, la madre del nifio hospitalizado se ve afectada en estas dimensiones, ya
que es ella la que permanece en la institucion hospitalaria.



PROLOGO

Estudios realizados a nivel hospitalario con anterioridad han demostrado el
beneficio hacia el nifio, de que la madre o el padre permanezcan al lado de él
durante la hospitalizacion, mas aln si se tratar de un nifio de corta edad, debido a
la simbiosis emocional que existe entre él y la madre. Por ello en la actualidad el
sistema hospitalario nacional ha implementado politicas con visién humanitaria,
ya que han sido siempre vistas como instituciones frias y deshumanizadas; por
tanto es necesaria la intervencion de un enfoque multidisciplinario para darle un

toque mas humano a la poblacién que acude a los servicios de este.

La hospitalizacion de un nifio es un acontecimiento que impacta a toda la
familia y en especial a la madre, ya que la idiosincrasia de la mujer guatemalteca
le a inculcado que es ella la que debe permanecer siempre al cuidado del nifio y
excluye al padre en el proceso de crianza y hospitalizacion, quedando ella
responsable de todo lo acontecido del nifio, permaneciendo ella al lado de él dia y
noche durante la hospitalizacion, pasando a ser un paciente indirecto de la

institucion.

Al permanecer la madre al lado del nifioc en la hospitalizacion queda
expuesta a diferentes factores de riesgo para la salud tanto fisica como mental,
debido a que ella queda rezagada ante la vista del personal médico y hospitalario,
ya que se prioriza la salud del infante.

El presente estudio se enfoca en las diferentes afecciones que cursa la
madre durante la estadia en el hospital, visualizando las necesidades y afecciones
tanto fisicas como mentales que la madre esta padeciendo, ya que desde el punto
de vista humanitario el ser humano esta dividido en distintas dimensiones y no es
solo un conjunto de 6rganos y sistemas que dan funcion al cuerpo; tomandole la
debida importancia a los procesos cognitivos y emociones vividas durante la
estadia en el hospital, siendo esta la mayor motivacion para la realizacion de la
presente investigacion, dandole un enfoque multidisciplinario al paciente como a la
madre del mismo.



Por ello la presente investigacion es predominantemente cualitativa y para
una mayor comprension de los resultados en el estudio, es necesario realizas
previamente una historia clinica, ya que esto ayudaria a una mejor interpretacion
de los distintos fendmenos bioldgicos, somaticos y psicolégicos que ocurren en la

madre del nifio hospitalizado.

Al realizar el estudio se busco beneficiar tanto a la madre como al nifio
realizando terapia de apoyo fortaleciendo los recursos internos que integran el
pensamiento y sentimientos de la madre, ademas se fortalecio las estrategias de
afrontamiento para una mayor capacidad de comunicacion, al mismo tiempo se le
orientd para que ella sea un agente de cambio tanto en la estabilidad emocional

de ella misma como del nifio.

Ademas se pretende sensibilizar al personal hospitalario con la divulgacion
del presente estudio, permitiendo asi el apoyo psicologico a las madres del primer
nivel de pediatria, viéndola como un ser en la totalidad con las distintas
dimensiones y haciendo un llamado a la reflexién de la mision y visién del servicio
del Hospital Roosevelt.

La institucion hospitalaria ofrece al investigador una amplia gama de
conocimientos para adquirir, ya que se observa una variedad de diagnosticos y de
poblacion, ante todo se observa la realidad guatemalteca que se vive dia a dia en

la nacion, por ello las investigaciones se deben realizar con el enfoque

multidisciplinario.



CAPITULO |

1. INTRODUCCION

La hospitalizacién en un nifio, es un proceso que causa ansiedad, angustia y
sufrimiento, mas aun si se trata de un nifio de corta edad, debido a la inmadurez y
limitada capacidad de adaptacion a un nuevo ambiente, por ello las instituciones
hospitalarias permiten a uno de los padres permanecer al lado del nifio durante la
estadia y por lo general es la madre quien permanece al lado del mismo, con ello
ayuda en muchas tareas de enfermeria, como lo es la medicacion, alimentacion y
cuidados en general, ademas durante la estadia la madre refiere estar mas

informada de la evolucion del nifio.

La experiencia de la madre durante la hospitalizacién del nifio depende de las
distintas circunstancias en las que se encuentre tanto emocionales, familiares,
culturales como econémicas, ya que la madre que acude a los servicios del
Hospital Roosevelt es de escasos recursos y el estado civil es de union de hecho
con la pareja, sin embargo existe madre soltera que afronta tal situacion ella sola,
que al permanecer al lado del nifio hospitalizado permanece sentada todo el dia y
duermen en la misma posicion, se alimenta fuera de la institucion hospitalaria,
ademas en la mayoria de los casos ha dejado a mas nifos al cuidado de algun
familiar, con ello la madre permanece en constante preocupacién, siendo
proveniente de los distintos municipios del departamento de Guatemala y zona
capitalinas.

Viktor Frankl creador de la logoterapia divide al ser en dimensiones personales
u ontolégicas, siendo estas la biolégica o somatica que comprende todas las
funciones biologicas y quimicas de la madre; la dimensién cognitiva o psicolégica
que se orienta al pensamiento, razén, proceso cognitivo y esfera emocional de la
madre, por ultimo la dimensién noética o espiritual que representa los valores y los
nucleos mas profundos en la madre como lo es el amor y la responsabilidad, que
juntas comprenden al ser en la totalidad. Por lo tanto, el objetivo que generé la

presente investigacion fue determinar el impacto en las dimensiones personales



de la madre del nifio hospitalizado; con ello se describe cémo influye la
hospitalizacion del nifio en la madre, ademas se identifica cual es la dimensién
mas vulnerable; asimismo durante el estudio de campo se pretendié fortalecer a
la madre haciéndola sentir como parte integral de la recuperacién del nifio a la
vez se sintid escuchada y a atendida, ya que ha quedado rezagada ante la vista

del personal hospitalario.

La recoleccion de datos se realizé por medio de una entrevista de tipo abierta,
toma de testimonio y observacion de tipo directa, siendo un estudio de enfoque
mixto predominantemente cualitativo, estudio que se realizé en el primer nivel de
pediatria, area de infantes del Hospital Roosevelt, con 25 madres con una

permanecia mayor de tiempo al lado del nifio hospitalizado.

El presente informe esta dividido en cuatro capitulos, el primer capitulo
comprende el planteamiento del problema, visualizando las distintas
circunstancias y necesidades que vive dia a dia la madre del nifio hospitalizado,
incluye antecedentes que son investigaciones realizadas con las madres de nifios
a nivel hospitalario, se adjunta también una pequena resefa historica de los
inicios de la convivencia de la madre con el nifio hospitalizado, mencionando los
distintos aspectos que se deben trabajar con los padres y el personal hospitalario.
Adentrandose a la psicologia se trata temas fundamentales para la logoterapia, asi

mismo las dimensiones ontoldgicas de todo ser humano.

El segundo capitulo describe la técnica de muestreo y de recoleccion de datos,
asi mismo realizando un desglose de los diferentes items de los instrumentos

utilizados y el objetivo por el que fueron creados.

Por ultimo en el tercer capitulo se realiza un analisis cualitativo de los
resultados obtenidos, asi mismo la elaboracion de tablas porcentuales para una
mejor comprension de los datos obtenidos y realizacién de las caracteristicas de la

poblacion que acude a los servicios en el Hospital Roosevelt.



1.1.Planteamiento del problema y marco tedrico

1.1.1. Planteamiento del problema

En el primer nivel de pediatria, area de infantes del Hospital Roosevelt, la
madre del nifio hospitalizado permanece dia y noche al lado del mismo, ya que se
le es permitido la estadia a un familiar, el cual ayuda en las tareas de higiene,
medicacion y alimentacion del paciente, quedando rezagada ante la vista del
personal hospitalario, regularmente la madre duerme sentada, se alimenta fuera
de la institucién hospitalaria y la higiene personal es poco frecuente; en la mayoria
de los casos la madre ha dejado a mas nifios en casa al cuidado del padre o

algun otro familiar, al transcurrir los dias la madre se muestra cansada y agotada.

En algunos de los casos la madre y el nifio provienen del interior del pais y la
totalidad de la poblacion es de escasos recursos, existiendo madre adolescente,
madre soltera que afronta esta realidad sola, aumentando la carga emocional, y en
el peor de los casos madres casadas que el esposo demanda regrese a casa para
atenderlo a él y los demas nifios dejados en el hogar sin importar las
circunstancias, se prioriza el estado de salud del nifio hospitalizado, madre
indigena que habla solamente el idioma maya dificultando aun mas la
comunicacion entre el personal hospitalario y ella; la mayoria de ellas son amas de
casa y algunas de ellas han tenido que abandonar el trabajo por la larga estadia

en el hospital, renunciando asi a una fuente de ingreso para la familia.

La familia es parte fundamental en el apoyo emocional y economico de la
madre ya que con una larga estadia en el hospital se ve afectada ella fisica,
emocional y espiritualmente, estando poco fortalecida y algunas veces la
informacién que el personal medico brinda a la madre lo realiza utilizando
lenguaje tecnico siendo este incomprendido por ella, llegando asi la informacion
incompleta de la enfermedad del nifio, mostrandose pasiva, con una gran carga

sobre ella misma y en algunos de los casos culpabilizandose por la salud del hijo.



La atencion del personal hospitalario siempre es dirigida al paciente y la madre
comunica solamente lo referido a él, quedando ella olvidada y rezagada, siendo

ella una victima indirecta de la enfermedad del nifio en el sistema hospitalario.

Viktor E. Frankl desplegd el ser humano en tres dimensiones que se
corresponden con los planos somatico, psiquico, y espiritual. Las dimensiones
humanas del ser se penetran entre si con la misma perfeccion que las tres
dimensiones espaciales longitud, anchura y altura, las fres dimensiones se dan

cita en cualquier punto del ser, '

para la madre del nifo hospitalizado estas
dimensiones estan siendo afectadas por el ambiente hospitalario, diagndstico y
evolucion de la enfermedad del nifio, ademas se le agrega el hogar dejado en

casa y en algunos casos el trabajo que ha abandonado.

La madre del nifio hospitalizado, como todo ser vivo, no es un agregado de
elementos yuxtapuestos, es un todo integrado que constituye un sistema
dinamico; el biolégico, psicolégico, y el espiritual’? Todos juntos e integrados
constituyen la personalidad de ella, y la falta de integracion o coordinacion
desencadena conflicto de diferente indole: organica, psicoldgica, o vacio

existencial, no encontrando asi armonia entre estas.

La dimension somatica o biologica, incluye las funciones de la vida organica de
la madre como lo es la alimentacién y el descanso, el cual no esta siendo atendido
debidamente. La dimension psicologica o cognitiva estudia a la madre en cuanto
ser que piensa, preocupaciones, y pensamientos que la invaden durante la estadia
en el hospital ya sea por la enfermedad del nifio o por los dejados en casa,
agregandole ademas los distintos circulos en que la madre se desempefia como
en el trabajo. La dimensiéon noética, representa la dimension mas noble y
trascendente de la madre y la define en el nlcleo mas profundo. Las
manifestaciones principales son los valores superiores: la libertad, la

responsabilidad personal, el amor, el sentido existencial, la autotrascendencia, etc.

! Lukas, Elisabbeth. Logoterapia, la busqueda del sentido. La imagen logoterapéutica del hombre. Editorial
Paidos. Esapafia.2003. p. 25
*{dem, p.28



En esta dimension el estudio de la persona se vuelve grande e inabarcable,
pues nada es tan imprevisible e inabarcable como la conciencia de
responsabilidad personal, el amor y el comportamiento libre del hombre,® por tanto
la madre debe ser responsable consigo misma y encontrar sentido de vida, para

no estar en un vacio existencial.

Cuando la madre ha permanecido al lado del nifio hospitalizado durante un
largo periodo, se va debilitando en cada una de las diferentes dimensiones
personales, afectando asi todo el ser, por ello el objetivo de la presente
investigacion es determinar el impacto en las dimensiones personales de la madre

del nifo hospitalizado en el primer nivel, area de infantes del Hospital Roosevelt.

Como toda investigacion la presente surge de las siguientes interrogantes:
.Coémo influye en la madre la estancia en el hospital? ;En qué medida el
personal hospitalario informa a la madre acerca del diagndstico del nifio
hospitalizado, disminuyendo asi los niveles de ansiedad en ella? ;Cual es la
dimension personal mas vulnerable en la madre en la estadia en el hospital?
¢Cual es la dimension personal mas fortalecida en la madre del nifo

hospitalizado?

1.1.2. Marco tedrico

1.1.2.1. Antecedentes

Es importante conocer los diferentes avances que la investigacion ha
alcanzado durante los ultimos afos en la Escuela de Ciencias Psicoldgicas,
especificamente en el proceso de enfermedad, hospitalizacién y la influencia en la

familia.

A continuacion se describen diferentes estudios que han permitido evidenciar

la relacion madre-hijo en condicién de enfermedad y hospitalizacion:

* Madrid, Jesus. Los procesos de la relacion de ayuda. Algunas cuestiones generales sobre la relacién de
ayuda. Dessclee de Brouwer . 2003. p. 60



La Licda. Mirian Haydee Rodriguez de Celada, realizé un estudio titulado “La
conducta de la madre ante su nifio con anomalias congénitas”. Siendo el principal
objetivo de la investigacion identificar las conductas mas frecuentes de la madre
ante el nifio con anomalias congénitas de 0 a 6 meses.? Al realizar el estudio se
obtuvieron varias conclusiones entre la cual se destaca la siguiente: los factores
que mas influyen en la manifestacion de conductas depresivas, sentimiento de
culpabilidad, rechazo, negacion son: estado civil, religion, el nivel educacional, la
situacion meéedica del nifio dentro del hospital, tipo de anomalias, el nivel de
informacién y sus antecedentes sociales.” Por ello la Licda. Rodriguez recomendo
Que la Escuela de Psicologia a través de los distintos programas de servicios,
proporcione a los psicologos practicantes orientacion para que puedan ellos
capacitar a traves de charlas exposiciones al personal hospitalario, con el fin de

poder ayudar a las madres en los aspectos que al psicologo le conciernen.®

Se realizé otro estudio por la Licda. Aurora lleana Santizo Castro titulado
“Efectos de la presencia de la madre en el tratamiento del nifio hospitalizado”. Al
realizar dicha investigacion la conclusion principal fue la presencia de la madre
durante la hospitalizacion del nifio posibilita una mejor atencién del mismo.”
Recomendando lo siguiente “facilitarle a la madre un lugar para guardar sus
objetos de uso personal y alguna ropa que lleve consigo, incluyendo un bafio.

Proporcionarle alimentos minimos necesarios para su subsistencia”.®

Un estudio mas reciente fue realizado por la Licda. Aurora Leticia Higueros
Ordofiez de Orellana titulado “Terapia de apoyo a madres de nifios/as
hospitalizados en la unidad de cuidados intensivos e intermedios en el
departamento de pediatria del Instituto Guatemalteco de Seguridad Social’. El
objetivo principal de dicho estudio fue investigar los factores de riesgo mas

comunes que desencadenan estados depresivos de diferente grado en las madres

* Rodriguez, C. Miriam. La conducta de la madre ante su nifio con anomalias congénitas. Guatemala. Tesis.
USAC. Escuela de Ciencias Psicologicas. 1989, p. 36

® fdem, p. 64

®idem p. 66

r Santizo, C. Aurora. Efectos de la presencia de la madre en el tratamiento del nifio hospitalizado.
Guatemala. Tesis. USAC. Escuela de Ciencias Psicolégicas. 1999. p. 70

*[dem, p. 71



durante la hospitalizacion de los hijos en la unidad de cuidados intensivos e
intermedios del departamento de pediafria del Instituto Guatemalteco de
Seguridad Social.’ Obteniendo la conclusion de que el principal factor de riesgo
por lo que las madres eleven el nivel de depresion es el hecho de tener al nifio
hospitalizado en la wunidad de cuidados intensivos e intermedios,
independientemente de la enfermedad aguda o crénica de éste.”® Por lo tanto la
Licda. Higueros realizo las recomendaciones siguientes: Proporcionar a las
madres que proceden del interior de la Republica mayor orientacion sobre la
estancia en el hospital. Continuar realizando frabajos de investigacion que
aborden la problematica de la intervencion psicolégica en la atencion emocional de

poblaciones especificas del hospital.”

Dichas investigaciones tuvieron como objetivo principal observar la conducta
de la madre durante la hospitalizacion del nifio, debido a que la atencion es
dirigida al paciente, quedando al margen la madre o algun otro familiar.

Los hallazgos obtenidos por dichos estudios han sido de suma importancia
para la presente investigacion, ya que por medio de ellos se ha obtenido una
orientacién y mejor direccion en la realizacion del mismo, y a la vez se pretende
ampliar los hallazgos para la obtencion de un mejor abordaje hacia la madre de

los nifios hospitalizados.

Se evidencia que el abordaje psicolégico a la madre del nifio hospitalizado en
cualquier area de pediatria y neonatologia, ha sido poco estudiada por lo tanto las
recomendaciones mas importantes han sido para la Escuela de Ciencias
Psicologicas y poblacion estudiantii de dicha escuela, continuando con los
estudios a nivel hospitalario, ya que ha sido abordada la mayor parte por médicos
y no se ha realizado un enfoque multidisciplinario, viendo al paciente o a la madre

del mismo como un ser en la totalidad.

® Higueros, O. Aura. Terapia de apoyo a madres de nifios/as hospitalizados en la unidad de cuidados
intensivos e intermedios en el departamento del Instituto Guatemalteco de Seguridad Social. Guatemala.
Tesis. USAC. Escuela de Ciencias Psicolégicas.2003. p. 3

*[dem, p.63

Y {dem, p.65



1.1.2.2. Inicios de la convivencia de la madre con el nino hospitalizado

En la década de los 70 en los Estados Unidos, el pediatra Alexander J.
Schaffer, era el responsable de conducir una mesa redonda relacionada con el
manejo del paciente en el hospital y uno de los temas presentes a consideracion

fue: s cual es el papel de los padres en el hospital?

Durante la discusion se solicito a los médicos presentes que sefalaran,
levantando la mano, en cuantos departamentos de pediatria se permitiria que la
madre conviviera con el nifio, habiendo alrededor de sesenta pediatras, alzaron la
mano cinco o siete pediatras. El problema obedece a un desconocimiento acerca

de la realidad y una falta de empatia para colocarse en la situacion de otro. '

La tarea consistia en esforzarse al maximo para conocer qué factores
componen la realidad en todas las edades y en todas las condiciones de los nifios
hospitalizados. La separacion de las madres es un fenomeno, ya que ningun
pueblo primitivo permite una situacion de este tipo, como lo es ejemplificado a

continuacion:

En las islas Fuji durante la Segunda Guerra Mundial, Suva la capital, cuenta
con un hospital grande y bien equipado. En esa época, en la sala de pediatria, no
se observa una hilera de camas con un nifio en cada una de ellas; lo que se veia,
en cambio era grupos de familiares del nifio. La madre siempre estaba alli,
acompafiada a menudo por un par de tias, por una abuela o las dos, y durante
gran parte del dia también el padre.” En esos lugares lo nifios mantenian contacto
con las familias proporcionandole lo mismo que en el hogar, por lo tanto el
corazén de un nifio enfermo se destroza inmediatamente cuando se le separa de

los padres o de algun otro familiar que esté a cargo del cuidado de él.

A principios del siglo XX la pediatria comenzé a adquirir el rango de ciencia,

y el progreso de los conocimientos cientificos pronto se transformé; cuando los

2 Haller, J. Alex. El nifio hospitalizado y su familia. Ventajas de la convivencia de la madre con su hijo
hospitalizado. Editorial El Ateneo S.A. Mexico D.F. 1978. p.38
B Haller, J. Alex. op.cit. p.39



pediatras se hallaban interesados en saber que estaba sucediendo fisica y
quimicamente en los nifios, llegaron a la conclusion de que la presencia de la
madre era un elemento imprescindible en los nifios™ de corta edad, debido al
apego que existe con ella; ya que un nifio a mas corta edad depende mas
emocionalmente de la madre, debido a que las estructuras de la personalidad

estan en desarrollo.

En la década de los 20, las madres sélo podian visitar a los nifios una vez
por semana, cual quiera que fuera la duracion de la permanencia hospitalaria, y
por un tiempo méaximo de dos horas; se les ensefiaba a los pediatras que las
madres eran un peligro como portadoras de contagio y que las visitas frecuentes
retardaban el proceso de adaptacion al hospital.”’En esos afios se veia al nifio
como un pequefio adulto, adjudicandole responsabilidades y madures emocional
que el nifio no podia manejar a la corta edad que poseia, por ello los pediatras
creian que mientras menos frecuentes las visitas de las madres, mas rapido seria

el proceso de adaptacion y obtener una mejor evolucion en el pequefio paciente.

En la década de los 30 se reconocid que algunos nifios no andaban bien
cuando se les confiaba en el hospital durante periodos cortos, y aun peor en
estadia prolongada; los pediatras comenzaron a identificar un sindrome al que
denominaron hospitalismo, el cual consistia en un trastorno por el cual el nifio,
aunque se alimentara bien, no aumentaba de peso y a menudo se detenia el
crecimiento, un retardo en el desarrollo intelectual y perturbaciones en la
personalidad. EI mismo sindrome fue observado en orfanatos y asilos.”® En la
actualidad es conocida como deprivacion materna, aqui se identifica la ausencia
de la figura materna porque como es mencionado anteriormente fue encontrado
también en orfanatos y asilos, dandole la importancia al acomparfamiento de la

madre cuando el nifio ha sido hospitalizado.

1 Haller, J. Alex. op.cit. p.40
15 ¢
[dem
*Chua, Carlos. Visita permanente en la atencion del nifio hospitalizado.
Medicina.usac.edu.gt/revista/2.2/vista.htm/. 5 de marzo del 2013. s.p.
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A medida que crecia el interés por el problema y con el nacimiento de una
nueva especialidad, la psiquiatria infantil realiza un estudio en el Centro Médico
Infantil de Boston; estudiaron cien nifios hospitalizados, en los cuales las madres
podian visitar diariamente a los nifios, estableciendo un plan de juegos y
distracciones ademas recibieron apoyo psiquiatrico durante la internacion; los

cambios fueron evidentes en los nifios de 6 mese a 4 afios de edad."”

La convivencia de la madre con el nifio hospitalizado tiene ventajas para
ella tambien; cuando se permite que ella conviva con el nifio se le esta diciendo
‘usted se ha portado bien con su hijo cuando estaba sano, y también cuando esta
algo enfermo”.’® Ya que ella forma parte integral en la adaptacion en la estadia en
el hospital debido a que el nifio no conoce a nadie mas y ella se siente mas segura
al ver los procedimientos médicos que se realizan con el nifio, a la vez se siente

util e integrada por estar ayudando al proceso de curacion del nifio enfermo.

Aquella madre a la cual se le ha negado la experiencia de convivir con el nifio
en el hospital durante alguna fase aguda de la enfermedad, estara menos
capacitada para enfrentar los cambios emocionales del nifio al regreso en el hogar
y con sentimientos de culpa por no haber estado presente en el proceso de la
enfermedad del nino. La presencia en el hospital estrecha los lazos que la unen al
nifo, ya que observa lo que realmente el nino necesita de ella, que en la mayoria
de los casos es la seguridad que la madre brinda al nino, mas aun si es de corta
edad.

La madre es una ayuda valiosa, puede hacer todas las tareas que la
auxiliar de enfermeria deberia de desempenar, a muchas de ellas les gusta visitar
a aquellos ninos cuya madre no pueden estar presentes y con ello realiza una
labor social, ademas genera la imagen del hospital como el seno de una
comunidad humanizandolo a la vez; ya que por lo general se tiene la imagen de

que los hospitales son instituciones frias.

7 Haller, J. Alex. op. cit. p.43
® idem, p.47
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‘Humanizar significa permitir a cada nifio enfermo seguir viviendo como un
ser humano, teniendo en cuenta las necesidades de los familiares que lo

acompafian en la hospitalizacion”™.

Seguln Reynaud en el libro manual de psicologia médica de apoyo, la

humanizacion de los hospitales pasa por la aplicacién de los siguientes principios:

- Actitudes explicativas: el médico explica con detalle a la madre de la
enfermedad, la evolucion, las consecuencias y mecanismos. Esta
desmitificacion de la enfermedad, reduce en la madre del nifio la angustia
unida a la imaginacion que puede ser nefasta cuando esta no quiere saber

nada de la misma o necesita aislarse.?°

Con ello se reduce la ansiedad que la madre desarrolla en el periodo de
hospitalizacion del nifio, ya que se le informa de la intervencion médica y

procedimientos a realizar.

- Actitud psicoterapéutica real: consiste, principalmente en cambiar de modelo:
abandonar el “modelo técnico” por lo que el paciente es un cuerpo a reparar,

para pasar al ‘modelo de relacion interpersonal y por consiguiente.

a) Tener en cuenta la enfermedad como algo que forma parte del paciente, y
considerar a este como un todo.

b) Aceptar implicarse personalmente en la relacion.

c) Debe renunciarse a hacer preguntas para escuchar.

d) El'médico debe evitar adoptar actitudes esquematicas, repetitivas y rigidas.

e) El médico puede ver cuél es la demanda real del paciente. '

En otras palabras el médico debe ser empatico con el paciente, en especial
si es nifo, ya que el lenguaje del nifo es el juego y por medio de el expresa miedo

y ansiedad ante una situacion desconocida para él.

** Reynaud, Jeammet. Manual de psicologia médica de apoyo. Masson. Barcelona.1982. p. 54
®{dem, p. 56
* idem, p. 70
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En 1951 el pediatra J. Alex Haller visité un hospital yugoslavo destinado al

tratamiento de pacientes con tuberculosis dsea; relatando lo siguiente:

En una de las habitaciones habian cinco camas ocupadas por cinco nifios
de 2 a 8 afios de edad, con distintos tipos de lesiones oseas la mayoria a nivel de
la cadera; en la habitacion se encontraba una mujer alrededor de 30 afios de
edad afectada por el mal de Pott (tipo de artritis tuberculosa que afecta las
articulaciones vertebrales ). Al entrar a la habitacion inmediatamente conmueven
las externalizaciones de los nifios ya que todos ellos hablaban y gritaban,

fraduciendo una gran alegria y respondiendo a las sonrisas y conversaciones.

La mujer habia sido ubicada alli para actuar como madre. Le era imposible
moverse de la cama, boca abajo y con un yeso que le cubria practicamente todo el
cuerpo, dedicandose a tejer encajes. Sin descuidar del tejido, se ocupaba
simultaneamente de controlar a los nifios mas pequerios, de descubrir las

necesidades de ellos, de hablarles o hacer que conversaran entre ellos.

El director del hospital tenia una clara nocion del objetivo: queria que la
mujer actuara como la madre de los nifios y ella tenia que logarlo exclusivamente
por medio de la palabra ya que no podia moverse para ningtin lado, sirviendo de
apoyo y estimulo tanto para ella como para los nifios. 2 Evidenciando una vez
mas el poder de la comunicacion y el estimulo de la presencia de la figura materna
en aquellos nifios, y la seguridad que brinda ella, evocando un ambiente familiar

en aquella institucion.

En Guatemala la posibilidad de que familiares de los nifios hospitalizados
permanezcan en las instituciones de salud, la sugirio el Dr. Emesto Cofifio a
principios del afio 1947. En 1,973 el Dr. Carlos Cossich inicié el programa en el
Hospital General San Juan de Dios, con ayuda de estudiantes de medicina de la
Universidad de San Carlos de Guatemala,® y asi se da inicio a la permanecia de

la madre en el hospital, con ello también se inicia la humanizacién de la institucién,

2 Haller, J. Alex. op. cit. p.60
* Chua, Carlos. op.cit. s.p.
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viendo al paciente como un ser en la totalidad, atendiendo las necesidades

emocionales y afectivas del nifio.

En el hospital general San Juan de Dios, Guatemala, la “visita permanente”
nombre que se le dio al programa mediante el cual los padres pueden acompanar
a los nifios durante todo el periodo de hospitalizacion, empezé en 1973, tomando
como modelos programas implementados en otros paises como Argentina,

Uruguay (1964) é Inglaterra. **

En América, las primeras preocupaciones por integrar a la madre en la
hospitalizacién se remontan al profesor de pediatria Luis Morquio, considerado el
padre de la puericultura uruguaya y miembro honorario de la sociedad chilena de
pediatria, en Montevideo, Uruguay, quién menciona, en el primer congreso
americano del nifio realizado en Buenos Aires en 1916, la alternativa de
hospitalizar al nifio con la madre, sefialando, al mismo tiempo, la necesidad de
abreviar la permanencia hospitalaria; sin embargo, esta iniciativa se transformé en
un programa permanente en 1975. En Argentina, esta corriente se impone con los
esfuerzos de Florencio Escardo, considerado el mas importante pediatra de la

historia médica argentina.

En Chile, pais en que la pediatria se guiaba por los rigidos conceptos de la
escuela alemana, surgio la primera intencion de incorporar a la madre en la
atencion del nifio hospitalizado en el segundo congreso nacional de pediatria,

realizado en Valparaiso entre el 3 y 5 de febrero de 1937.

El 13 de mayo de 1986, el Parlamento Europeo de Naciones establecio los
"derechos del nifio hospitalizado”, recomendaciones que fueron acogidas en la
Asamblea General de las Naciones Unidas el 20 de noviembre de 71989
(convencion internacional de los derechos del nifio) y luego por fa UNICEF. EI
consejo regional Santiago del colegio medico de Chile las asumiria en septiembre

de 1992 con la "Declaracion de Santiago de Chile" en el seminario de derechos

* Chua, Carlos. op.cit. s.p.
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del nifio hospitalizado; que representaba uno de los compromisos en salud
declarado por la gobernante, Dra. Michelle Bachelet Jeria; como lo es actualmente

también en Colombia y Brasil.?®

Antes de esta experiencia institucional, en el afio de 1947, el Dr. Ernesto
Cofirio implementé un proyecto de “estancia familiar” en el hospital y unidad
asistencial de San Juan Sacatepéquez, que inspiré favorablemente el programa
en el que la familia de los nifios hospitalizados pudiesen acompanarlos en el
125, y el

mas reciente el hospital Roosevelt los que siguieron el modelo en los

hospital como en el regional de Huehuetenango, Quetzaltenango, Izaba

departamentos de pediatria.

11.2.3. El nifo hospitalizado

La experiencia de la hospitalizacion produce en el nifio ansiedad, angustia
y sufrimiento. La inmadurez y limitada capacidad de adaptacion al ambiente
hospitalario, lo pone en franca desventaja frente al paciente adulto. Para él,
desaparece momentaneamente la casa, guarderia, hermanos y amigos. Se
interrumpen actividades usuales como el jugar con los amigos e ir a la guarderia.
En el nuevc ambiente, el nifio se ve obligado a asimilar multiples cambios, tiene
que interactuar con muchas personas a quienes no conoce; entre ellos, el
personal hospitalario, quienes usan a veces un lenguaje técnico dificil de
comprender, le examinan el cuerpo y lo someten a diversas intervenciones, con

frecuencia dolorosas.

Varios investigadores han encontrado que los nifios preescolares
hospitalizados pasan por varios estadios denominado “ansiedad por separacién”.
La primer etapa (de protesta) el nifio trata de recuperar a la madre llorando,
negandose a comer; la segunda etapa (de desesperacion) el nifio llora de forma
monotona e inactiva, la tercer etapa (de separacion) el nifio acepta el cuidado de

muchas personas y esta mas dispuesto a comer, muestra desinterés ante la

*Barrera, Francisco. www.scielo.cl/scielo.php?pid. 15 de octubre del 2013. s.p.
*® Chua, Carlos. op.cit. s.p.
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presencia de los padres.?” Afectando asi la parte emotiva del nifio y apego hacia la

madre durante la estadia en el hospital y el mismo proceso de evolucion.

Cuando se requiere la hospitalizacion de un niflo, se debe tener en cuenta
ciertos pasos para reducir la ansiedad por separacion. Actualmente la politica de
muchos hospitales, permite a uno de los padres que permanezca con el nifo, aun
durmiendo con él durante la noche, como lo es en el primer nivel de pediatria del
Hospital Roosevelt, contribuye a disminuir el temor del nifio hacia el lugar, el
personal y ante procedimientos que le son extranos, La visita diaria de otros
miembros de la familia, asi como la conservacion de las rutinas en la forma mas
conocida por el nifio, contribuyen a evitar la extrafieza ante la nueva situacion.?®
De esta forma se recrea un ambiente familiar al nifo, disminuyendo en él la

ansiedad que el lugar provoca.

Segun Lopez, M.N. en el libro los aspectos psicolégicos de la
hospitalizacion infantil, las variables que influyen en el modo en que el nifio
percibe los factores estresantes y que determinan la respuesta son:

e FEdad, sexo y desarrollo cognitivo.

o Diagnostico médico.

o Experiencias previas con procedimientos médicos y el hospital.
« Naturaleza y tiempo de la permanencia para la hospitalizacion.
« Preparacion psicoldgica pre hospitalaria.

o  Habilidad de los padres de contencioén y apoyo para el nifio. *°

El trabajo de los padres con el nifio hospitalizado no se puede sustituir con el
personal hospitalario, mas aun si el nifio es de corta edad como en el nivel de
infantes del Hospital Roosevelt. Los demas factores estresantes dependeran de

las experiencias, naturaleza de la enfermedad y naturaleza del nifio.

7 Cruz, R. Feliz. Trastornos psicoldgicos del paciente grave y su acompafante. Revista cubana de pediatria.
1990. p. 10

*® Monteiro, F. Lauro. Programa del hospitalizado de crianza acompafiada, del hospital municipal Souza
Aguilar. Jornal pediatrico. Brasil. 1997. p. 8

& Lépez, M.N. Alvarez-Llanez E. Aspectos psicolégicos de la hospitalizacion infantil. Bolivia. 1995.p. 17
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Se han identificado momentos especialmente criticos en la experiencia
hospitalaria:

e Allngreso.

Periodo previo a una extracciéon de sangre.

Antes de los medicamentos preoperatorios.

Antes del traslado a la sala de operaciones.

Al regreso de la sala de recuperacion.®®

Se ha identificado ademas que en los nifios de corta edad asocian el uniforme
hospitalario con situaciones angustiantes y dolorosas, ya que personal de
psicologia al visitar las salas, los nifos se muestran temerosos y ansiosos ante

dicho personal.

Existen una gran variedad de manifestaciones, como consecuencia del

impacto psicolégico de la hospitalizacion:

Problemas de alimentacion.

Alteraciones del suefio.

Regresion a niveles de comportamiento mas primitivo y etapas ya

superadas del desarrollo y del aprendizaje.

Depresién, inquietud y ansiedad.”’

El impacto psicologico del nifo dependera de la edad, experiencia dentro del
hospital, acompanamiento de la madre y estrategias que ésta utilice con el nifo
para recrear un ambiente seguro y agradable a él, para recrear este ambiente la
madre debe de estar fortalecida y orientada. Estas actividades pretenden disminuir
el grado o duracion de exposicion a la ansiedad y aumentar las habilidades de los

pequefios pacientes. Una parte fundamental del apoyo es el juego en las

** Lépez, M.N. op.cit. p.17
* fdem.
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diferentes formas y todos los nifios deben tener la oportunidad de realizar

actividades ltdicas dentro del hospital. %

En la practica hospitalaria, aunque se usan de forma simultanea, se distinguen

tres funciones de las actividades lUdicas:

» Juego como recreacion: sirve al nifio como entretenimiento o diversion.

» Juego como educacion: proporciona al nifio estimulos que le favorecen un
adecuado desarrollo.

» Juego como terapia: sirve al nifio para expresar miedos, ansiedades y

preocupaciones sobre lo que ocurre durante la estancia en el hospital.

Se utiliza el juego con distintos objetivos, ya que este es el lenguaje del nifio y
por medio de el se expresa, aprende se entretiene, desarrollando nuevas

habilidades y si es realizado por la madre fortalecera lazos con ella.

En general, el proceso de apoyo al nifio debe incluir los siguientes

componentes:

Proporcionar informacion.

Estimular la expresion emocional.

Establecer relaciones de confianza entre el nifio y el personal del hospital.

Suministrar informacion a los padres y mantener siempre abiertas las vias

de comunicacion.

Proporcionar estrategias de preparacion del nifio y los padres. **

Por ello es importante el trabajo psicolégico a nivel hospitalario, ya que se ve al
nifo y a la madre en forma integral y multidisciplinaria, atendiendo las necesidades
fisicas como las psicologicas que se desarrollan dentro de la institucion

hospitalaria.

** Monteiro, F. Lauro. op.cit. p. 25
** Lépez, M.N. op.cit. p.18
34 ¢

Idem.
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1124, Padres del nifio hospitalizado

En la actualidad los hospitales tienen programas que involucran no sélo al
personal hospitalario, sino a la familia & incluso a miembros voluntarios de la
comunidad, quienes en el conjunto se dan a la tarea de proporcionar servicios de
salud integrales para los pacientes. Esta situaciéon es mas notoria en los hospitales
que atienden a niflos ya que la separacion brusca de los padres o cuidadores,
provoca efectos negativos en la recuperacion de la salud de los pequerios,

aumentando los dias de estancia, los costos y riesgos.*®

La relacion entre madre € hijo es una relacion activa, afectiva y reciproca
que se refuerza y se torna vigorosa en la interaccién. Cuando esta relacion se
trunca, por cualquier motivo y a cualquier edad, provoca efectos negativos en el

desarrollo fisico y emocional del nifio.

En el caso de la hospitalizacién de un nino por largos periodos, se observan
fenémenos como depresion, desinterés por aprender, lentitud del crecimiento
fisico y desordenes psiquidtricos que van de leves a severos.*® Los nifios
hospitalizados por lo general demuestran un descenso en la capacidad de
respuesta emocional hasta que regresan a casa, o por el contrario se muestran
muy alerta ante la separacion de los padres, sufriendo ansiedad por separacion;
siendo éste el caso en los niflos de corta edad. En los hospitales el personal de la
salud son todos extrafios, no sustituyen a la madre o familia y los importantes
vinculos de la afectividad y socializacion son puestos al margen cuando el nifio

esta en dicha institucion.

La presencia de los padres o familiares en los niveles de pediatria, mejora
notablemente la recuperacion de la salud infantil ya que el nifio es atendido tanto a

nivel fisico como emocional, no dejando al azar el estado psicolégico del nifio.

* Chua, Carlos. op.cit. s.p.
*® papalia E. Diare. Desarrollo humano personalidad y desarrollo social. Aspectos del desarrollo en la
infancia. Editorial Mc Graw Hill Interamericana. 2° edicidn. México. 1990. p.226
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Aspectos psicologicos, nutricionales, sociales y fisicos se observan
beneficiados impactando no sélo en la eficaz recuperacion integral del nifio, sino
en la disminucién de los dias de estancia y de los costos hospitalarios,> esto

incluye al nifio, la familia, la institucion hospitalaria y poblacién en general.

La hospitalizacién del nifio también repercute en los familiares. Los padres
pueden volverse sobre protectores, indulgentes o, por el contrario, exigentes y
restrictivos.®® Se producen alteraciones en las conductas de los padres, que a
veces tensiona la relacion con el personal hospitalario. Es importante ser paciente,
tolerante y dedicar suficiente tiempo a escuchar los requerimientos y explicar con
detalle a los padres lo que ocurre con el nifio, siendo este el trabajo del psicélogo

en conjunto con el personal médico.

Normalmente la mas afectada es la madre pues suele ser la cuidadora
habitual del nifio. Pero no hay que olvidar el papel del padre y de los hermanos,
pues tambien intervienen en el desarrollo, sobre todo en los planos emocional y de
socializacion. Se ha de intervenir sobre el nifio y también sobre los familiares o
cuidadores por la poca diferenciacion e independencia que hay entre ellos. Asi

todo el grupo familiar se transforma en paciente.”

Los padres pueden vivir las enfermedades de los hijos intensamente en forma
de desconsuelo, negacion de la realidad, dramatizacion exagerada, impotencia o
reacciones de huida.”’ Las madres de los nifios saben que van a perder control
sobre ellos. Este control lo van a adquirir los meédicos y demas personal
hospitalario quedando ella rezagada. El desconocimiento sobre cual es el rol
materno respecto al nific en el hospital le va a producir ansiedad e incluso
inseguridad ante el personal hospitalario. La informacion de como puede participar

y apoyar en la atencion del nifio en el hospital va a disminuir la ansiedad, por ello

*” Chda, Carlos. op.cit.p.s.p.
** Morales S. lessica. Experiencia de la madre con el cuidado de la enfermerfa del nifio hospitalizado.
Meéxico. Tesis. Universidad Auténoma de Nuevo Ledn. Facultad de enfermeria. 2004.p.20

** Whaley, L.F. Tratado de enfermeria pediatrica. Editorial Mc Graw Hill Interamericana. México. 1989. p.
109

“ idem.p.18
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en el Hospital Roosevelt la madre es la encargada de la higiene, alimentacion y

medicacion del infante.

El papel del padre tiende a estar excluido o a no estar tan reconocido como el
de la madre, en la hospitalizacion del nifio, ya sea que él se quede en casa al
cuidado de los demas nifios, como que acompafie a la madre en la estadia. Es
muy comun que la esposa misma excluya al padre, poniendo las tipicas escusas
del trabajo o la necesidad de no crearle preocupaciones. El nifio suele recibir una
sobreproteccion por parte de la madre que contribuye al fenomeno de regresion
que se suele producir en las hospitalizaciones, y que disminuye y empobrece las
defensas del nifio.' Precisamente se puede evitar esta regresion en el lazo
madre-hijo sea tan exagerada, involucrando la figura del padre. Este satisface las
necesidades de la madre desviando la atencion y prestandole apoyo, ademas
disminuye la ansiedad en ella y en el nifio, pues a él se le atribuyen dentro del
ntcleo familiar las funciones de defensa® y proteccién ante una situacion de
riesgo, por ello es importante que el padre se apodere del rol paterno en el

cuidado del nifio tanto en el hospital como en el regreso a casa.

Se debe aportar informacion sobre la enfermedad, el fratamiento y el
pronastico, sobre las reacciones emocionales y fisicas del nifio, y anticipar las
posibles reacciones emocionales de los padres y hermanos ante la crisis. *
Respecto a las reacciones emocionales de las madres, se han realizado estudios
sobre las repercusiones de la gravedad de la enfermedad del nifio sobre la madre,
evidenciando que uno de los principales factores que influian en el equilibrio
emocional era el ambiente estresante de los hospitales, a parte de la enfermedad
del nifio y las caracteristicas de la madre. Se llegaron a encontrar sinfomas

depresivos.**

e Whaley, L.F. op.cit.p.53
2 Morales S. Jessica. op.cit.p.17

* Lépez, M.N Alvarez-Lanez E. aspectos psicolégicos de la hospitalizacién infantil. Boletin de pediatria 1995,
volumen 36, nimero 157. Valladolid. P. 237
“ idem.
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de angustia, hostilidad, autocensura, culpa y apatia que se manifiestan en
sinfomas somaéticos.

e Negacion ante el diagndstico: la negacion del diagndstico es muy comun en las
primeras etapas, muchos padres inician la blsqueda de otras opiniones
meédicas con la esperanza de conseguir otro diagndstico, en un intento de
alejarse de la realidad.

e [ra ante el diagnostico: se puede dirigir contra Dios, contra el personal
hospitalario. Si no se encuentran maneras sanas de encauzar positivamente la
ira, los padres pueden encontrar grandes dificultades para las relaciones
interpersonales.

e Aislamiento social: la naturaleza de la enfermedad y los largos tratamientos
provocan que los padres se alejen, en ocasiones durante mucho tiempo, de la
familia y de los amigos.

o Culpa: los padres se sienten a menudo responsables de la enfermedad de los

nifios y cuestionan la capacidad para protegerle.*’

Por todo ello es importante el abordaje psicolégico con los padres ante las
posibles reacciones de los mismos, ya que se ven afectadas las distintas

dimensiones personales psicologica, bioldgica y noética.
1.1.2.4.2. Aspectos a trabajar con los padres y personal hospitalario

Segun estudio realizado por Morales S. de la universidad auténoma de Nuevo
Leodn los aspectos a trabajar con los padres dentro de la institucion hospitalaria

son:

e [os padres deben estar en todas las experiencias estresantes para el nifio,
como en las curaciones y tomas de muestras para laboratorio.
o En el afrontamiento y aceptacion de la enfermedad del nifio los padres han de

estar muy informados por el personal hospitalario.

Y7 Grau Rubio, C. Impacto psicosocial del cancer infantil en la familia. Educacidn, desarrollo y diversidad.
Universidad auténoma de Barcelona. Espafia. 2002. P. 38
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1.1.2.4.1. Reaccion de los padres ante el diagnoéstico del nifio

Las experiencias de los padres son muy diversas y dependen de las
circunstancias especificas de cada familia y estados emocionales de los padres,
existiendo en las madres sentimientos comunes de tristeza, impotencia, angustia y
rechazo a la enfermedad y al tratamiento, aspectos que van cambiando segun va
avanzando el proceso de enfermedad del nifio e intentan adaptarse a la situacion.
En el momento del diagnéstico y tratamiento, experimentan una gran angustia
ante el sentimiento de pérdida del nifio; de igual forma expresan descontento ante
la forma como el personal hospitalario comunica el diagnéstico de el nifio siendo
de una forma deshumanizada.*® Cuando existen mas hijos, por lo comln otros
miembros de la familia ayudan en el cuidado de ellos, bien sean las abuelas o las
tias de la madre o padre e incluso amigos cercanos a la familia se involucran en

el cuidado de los demas nifios.

En el hospital, en la mayoria de las situaciones, es la madre la que se
ocupa por completo del cuidado del nino enfermo y permanece las 24 horas, sin
embargo, tambien se ha observado que en algunas ocasiones, son los padres y
las abuelas quienes estan a cargo. Por otra parte, con el paso del tiempo y el ir
viviendo el proceso de enfermedad ha hecho que las madres puedan afrontar la
situacioén e incorporar cambios en la vida.*® Tanto dentro del hospital como en el

regreso a casa.

Segun investigacion de la universidad autbnoma de Barcelona la reaccion

ante el diagnoéstico conlleva el siguiente proceso:

o [a primera reaccion: la reaccién de los padres ante el diagnéstico de la
enfermedad es de una gran conmocion que se manifiesta en respuestas de

shock, incredulidad y aturdimiento. Estas reacciones van unidas a sentimientos

** Gonzalez Carrién P. Experiencia y necesidades percibidas por nifios y adolescentes con cdncer y por sus
familias. Experiencia de las madres con la enfermedad y el tratamiento. Revista Nure Investigacion. No 16
junio 2005. P.10

a6 ¢
Idem.
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Para trabajar la actitud de los padres hacia el nifio hay que orientar a los
padres para evitar las actitudes negativas delante de los nifios y para que
dejen al nifio solo ante actividades ludicas.

Los padres han de familiarizarse con el entorno hospitalario y han de
familiarizar al nifio tambien.

Para tratar el estrés es fundamental la comunicacion entre medico-padres, es
muy importante recibir un apoyo emocional y fomentar la confianza de los

padres en el hospital.*

Como se ha evidenciado el trabajo de los padres dentro del hospital es muy

valioso para la estabilidad emocional del nifio, ya que ellos son los que brindan

seguridad y confianza ante las situaciones desconocidas para el nifio, por lo tanto

los padres no puede quedar rezagados ante la vista del personal hospitalario.

1.1.2.4.3. Permanecia de los padres en el hospital

Segun investigacion realizada por Chua de la facultad de Ciencias Médicas de

la universidad de San Carlos de Guatemala, las ventajas que son reconocidas por

los padres o responsables de los nifios hospitalizados son:

Atencion personalizada y carifiosa de los nifios.

Visita medica mas compartida.

Alimentacion e higiene en los pacientes colocandolos en mejores condiciones.
Recibir informacion sobre la evolucion de los nifios de forma mas directa y
répida. *

Ademas se evidencian ventajas psicologicas tanto para el nifio como para la

madre.

Seguridad y confianza que la madre brinda al nifio.
Fortalecimiento de lazos afectivos madre-hijo.
Elaboracién de apego seguro.

Estabilidad emocional para el nifio.

Compainia constante.

*® Morales S. lessica. op.cit.p.15
“ Chua, Carlos. op.cit.s.p.
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e Atencion focalizada de la madre al nifio.

o FEvidencia a la madre lo que el nifo necesita de ella.

o Utilidad de la madre en la evolucion de la enfermedad.

e Seguridad en la madre al observar el procedimiento y atenciéon hospitalaria.

e Recibe informacion constante de la evolucion, lo cual disminuye la

incertidumbre y nivel de ansiedad en ella.

La estadia de los padres en el hospital al lado del nifo, por lo general es la
madre quien lo acompafa, trae consigo beneficios para el infante, ya como es
mencionado anteriormente la atencion es mas directa y la madre esta al

pendiente del cuidado y evolucion del nifo.

Las desventajas expresadas por los padres de familia o responsables, son:
e Servicios basicos (hoteleria) muy deficientes lo que les ocasiona incomodidad

y desgaste. *°

Existiendo ademas desventajas en las distintas dimensiones personales de la
madre y en los ambitos en que se relaciona, siendo estas:

e En la dimension fisica la madre se muestra cansada y agotada, ya que la
alimentacion la realiza fuera de la institucion hospitalaria, duerme sentada lo
que resulta agotador para ella ya que no descansa adecuadamente ni tiene un
sueno reparador, siendo el resultado de estas la poca energia con la que la
madre se muestra dia con dia.

e En la dimension psicologica la madre se muestra angustiada, cargada
emocionalmente, preocupada y en algunos casos se siente sola, ya que ella
por lo general es la que permanece al lado del nifio, no contando con la ayuda
de la pareja o de algun otro familiar.

o En la larga permanecia de la madre al lado del nifio en la instituciéon
hospitalaria se ven afectados los distintos ambitos en que ella se relaciona
familiar, social y laboral, aislandose de estos y en algunos casos

abandonandolo como en lo laboral.

*® Chda, Carlos. op.cit.s.p.
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Las ventajas que son reconocidas por el personal hospitalario son:

o La presencia de los padres o cuidadores contribuye a una mejor atencion
intrahospitalaria de los nifnos.

e FEl suministro de alimentos y medicamentos, la practica de examenes
diagndsticos y la estabilidad emocional del nifio, mejoran notablemente, con

relacion a otros nifios que se encuentran solitarios. o

No siendo este el caso en el nivel de infantes del Hospital Roosevelt, ya que
todo nifio esta acompafado por algin padre u otro familiar, salvo en casos
especiales. Siendo la madre la encargada de la alimentacién, medicacion e
higiene del nifio dentro del hospital. Sin embargo, en cuanto a desventajas, una
buena parte de los profesionales de salud desconocen el programa, las normas y

objetivos lo que impide el reforzamiento y aplicacion.

Existen ventajas notables que permiten una mejor y mas pronta
recuperacion de los nifios, proporcionando una atencion mas integral y
personalizada con la presencia constante de los padres, evitando asi la
deshumanizacion propia de los hospitales. Los hospitales de nifios deben de
proporcionar infraestructura basica para garantizar alimentacion, higiene Yy
hospedaje adecuados con tal que los padres de familia participen de la mejor

forma, en la atencion integral de salud de los nifios.>
1.1.2.5. Logoterapia

Después del psicoanalisis de Freud y la psicologia individual de Alfred
Adler, la logoterapia es la "tercera escuela vienesa de psicoterapia" desarrollada
por el neurdlogo, y psiquiatra, Viktor Frankl. Es un tipo de psicoterapia que se

apoya en el andlisis existencial y se centra en una "voluntad de sentido".>?

*! Chua, Carlos. op.cit.s.p.
52
Idem, s.p.
** Lukas, Elisabbeth. op.cit. p.38

26



Para el psicoanalisis el sintoma es una neurosis es el resultado de un
proceso de represion, algo que se hace de manera inconsciente; desde la
perspectiva de la psicologia individual el sintoma neurdtico representa un intento

de la persona enferma de no hacerse responsable de algo.**

La logoterapia es una psicoterapia que propone que la voluntad de sentido
es la motivacioén primaria del ser humano, una dimension psicolégica inexplorada
por paradigmas psicoterapeuticos anteriores, y que la atencion clinica a ella es
esencial para la recuperacion integral del paciente o de la madre del nifio
hospitalizado.

La logoterapia trata de darle un sentido a la existencia humana, adn en las
peores circunstancias ya sea de uno mismo o de algin miembro de la familia,

maximo si se trata de la hospitalizaciéon de un hijo.

Para entender la génesis de la logoterapia corresponde saber que Frankl
fue prisionero en un campo de concentracion. Alli, considera haber podido
sobrevivir mas que nada porque le supo dar un logos (en griego: sentido
significado) a la existencia. De la experiencia da cuenta en el libro El hombre en
busca de sentido. La psicoterapia integra la totalidad del ser, la imagen del hombre

como unidad cuerpo-alma-mente. *°

Nada hace superar al hombre tanto, nada es capaz de activarlo mas, nada
lo hace superar las molestias o dificultades tanto, como la conciencia de la
responsabilidad personal, la experiencia vivida de su misién especial.®® La madre
del nifio, del nivel de infantes del Hospital Roosevelt, constituyen Ia
responsabilidad hacia el nifio pero no hacia ella misma, mostrandose angustiada y

debilitada emocionalmente.

Segun Viktor Frankl la logoterapia consta de tres partes que son

fundamentales para el desarrollo:

** Frankl, Viktor. Logoterapia y analisis existencial. Tercera edicién. Editorial Heder. 2003. P.10
** Lukas, Elisabbeth. op.cit. p.40
5 Frankl, Viktor. op.cit. p.20
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La libertad de voluntad (anfropologia): que explica que todo hombre es capaz
de tomar las propias decisiones, por lo que es libre de escoger el propio
destino y no convertirse en una marioneta a merced de él mismo, o del
inconsciente colectivo’’, como en el caso de la madre del nifio hospitalizado,
donde ella escoge como tomar las circunstancias que la vida le presenta, tanto
con el nino hospitalizado, como en el regreso a casa.

La voluntad de sentido (psicoterapia): expresa la preocupacion de Frankl ante
los métodos psicologicos enfocados en la percepcion del ‘“componente
exterior’™®, ;como percibe la madre el ambiente hospitalario, al nifio enfermo vy
el hogar que ha dejado en casa?

El sentido de vida (filosofia): para la logoterapia es un factor incondicional que
no se pierde bajo ninguna circunstancia, pero puede escaparse de la
comprensién humana.” La logoterapia es una percepcion positiva del mundo,
o en el caso de las madres dar un sentido positivo a la estadia en el hospital,
fortaleciendo lazos con el nifio por medio del juego, ya que lo que se busca es

el bienestar de la madre como del nifio dentro del hospital.

1.1.2.5.1. Temas fundamentales de la logoterapia

a) Sentido de la vida:

Es unico y especifico para cada ser humano y concreto en cada momento de

existencia, asi la madre del nifio hospitalizaclo debe buscarlo ya sea en el hospital

al lado del nifio o en el regreso a casa. Cada una ha de buscarlo por si misma en

consonancia con la propia voluntad y valores. La tarea es unica al igual que el

modo de llevarla a cabo.

El sentido de la vida no solo nace de la propia existencia sino que también

hace frente a la existencia, de esta forma la madre podra afrontar la estadia en el

# Lukas, Elisabbeth. op.cit.27
58 ¢

[dem.
** dem.
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hospital. No se inventa si no que se descubre® y para ello la madre debe estar
fortalecida.

Para Frankl, la vida podria adquirir sentido mediante la realizacién de valores
que segun el, son de tres tipos:

a.1) Creativos: accion (jugar con el nifio)
a.2) Vivenciales: experimentar o sentir algo por algo o alguien (el nifio
hospitalizado y los dejados en casa)

a.3) De actitud: sufrimiento. °'

El significado puede adquirirse reconociendo los valores creativos,

vivenciales y actitudinales.

Cuando la madre es incapaz de descubrir, reconocer y aceptar el

significado se encuentra en un “vacio existencial”.

Frankl manifiesta que muchas personas carecen de un compromiso fuerte o
una dedicacion prolongada, a una tarea que hayan escogido ellas mismas,®? como
en el caso de la madre al lado del nifio hospitalizado, ya que en algunos de los
casos ella es la que escoge estar todo el tiempo al lado del nifio o en otros casos
la madre no asume el compromiso ni la dedicacion prolongada que el nifo

requiere cuando esta hospitalizado.

La logoterapia percibe la vida como una tarea, no aquella que se realiza
mediante la reflexion sino mediante la accion,®® por ello la madre debe actuar
primero para si misma, dedicandose tiempo en lo personal ya que esto fortalecera
la autoestima, sintiéndose mas confiada y segura, permitiendo que ella sea un
agente de cambio a nivel familiar, social y laboral. Ademas estando ella fortalecida
podra utilizar el juego como medio de comunicacion con el nifio fortaleciendo asi

los lazos afectivos.

® Guttmann, David. Logoterapia para profesionales, trabajo social significativo. Editorial Descleé de
Brouwer S.A. 1998 .p.55

* fdem.

®{dem,p.56

® {dem,p.60
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La vida no ofrece placer, poder o estatus social. La vida ofrece significado. Y
el significado se adquiere cuando vamos mas alla de nosotros mismos hacia

causas Utiles o hacia personas amadas. %
b) El hombre necesita algo por lo que vivir:

Frankl encuentra que /la muerte puede enriquecer el sentido de la vida y afirma
que "el sentido de la existencia humana, se basa en el caracter irreversible.” La
transitoriedad de la vida seria por ello un incentivo para emprender una accion
responsableﬁs, de esta forma la madre debe de tener presente el sentido de finitud
hacia ella misma y hacia los demas miembros de la familia, teniendo presente que
el ser humano nace crece y muere, independientemente de la edad y creencias,
todo esto dependera del estilo y calidad de vida, por ello la madre debe actuar

responsablemente hacia ella misma, dandole un significado a la existencia.
c) Libertad:

Destaca la importancia de la libertad de la madre y la relacién con la
responsabilidad, ya que se adquiere primero la responsabilidad y luego libertad, no
se es libre sin responsabilidad. La libertad se puede usar para aceptar o no un
sentido potencial ya sea dentro o fuera de la institucion hospitalaria. No se elige
existir o no existir; el ejercicio de la libertad solo determina la forma de la
existencia®® ya sea si la madre lo quiere ver como una oportunidad para cambiar y
encontrar un sentido a la vida o como un castigo hacia ella por el nifio enfermo de
algun descuido. También destaca que no habria realmente un sentido o moralidad
si se ejecuta un valor para tranquilizar la conciencia,®” la madre estaria al lado del
nifio hospitalizado solamente por creer que lo debe hacer y no porque lo quiera

realizar.

&4 Guttmann, David. op.cit. p.60
65 ¢
Idem,p.61
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d) Significado del momento:

Los problemas vitales son parte de la vida cotidiana. La mayoria de las
decisiones que se adoptan, se hacen sin pensar mucho, casi automaticamente

como parte de los hébitos cotidianos y la conducta condicionada.®®

Cuando mas abarque la consecuencia de la decision, quedarse en casa o estar
al lado del nifo hospitalizado, en términos de bienestar presente o futuro, mas
dificil sera la decision a adoptar. Cada situacion en la vida es unica, no se puede
sustituir por la de otra persona o por la de otra madre con el nifio enfermo. E/
significado del momento cambia de un momento a otro, ya sea el primer dia o diez

dias de hospitalizacién del nifio; /a voluntad de significado es la principal.®®

e) Vision del hombre:

La madre es un ser cuyo principal interés consiste en un cumplir un sentido a
traves de la realizacion de valores con el nino enfermo. Y no en la mera
gratificacion de impulsos e instintos, adaptandose a la situacion’ del nifio, para

luego ella ser la venerada en el sacrificio de la estadia en el hospital.

1.1.2.5.2.  Actitud hacia el pasado, presente y futuro

Descubriendo el sentido de vida, la responsabilidad y libertad se espera que
la madre del nifo hospitalizado tenga un cambio de actitud tanto dentro como
fuera de la institucion hospitalaria.

El pasado esta cargado de la historia personal de la madre, que comprende
la idiosincrasia de la cultura guatemalteca hacia la nifia, mujer y madre casada o
soltera, afadiéndole la discriminacion de oportunidades tanto en el estudio como
en el trabajo y el machismo que se vive en una escala mayor en el interior del pais
tanto a la mujer y madre indigena como no indigena. El pasado se debe percibir

en sentido positivo, ya que dio significado a la existencia, asi la madre debe de

* Guttmann, David. op.cit. p. 63
69 ¢

Idem.
® {dem, p.64
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afrontar la estadia en el hospital al lado del nifio como fuera de esté, dandole un
significado a la situacion vivida, ya que por medio de el, es la persona que es
actualmente, al aprender de las experiencias vividas la madre se mostrara

fortalecida y descubrira el significado de ser mujer y madre.

Frankl subraya que la logoterapia se orienta al futuro, indicando que
persigue el cumplimiento de metas mas que la preocupacion por los fracasos y
traumas pasados,’’ esto indica que la madre debe estar orientada al futuro de ella

misma y de la familia en general.

Debe encontrarse un equilibrio delicado entre los logros pasados y la
promesa del futuro. La vida exige vivir en el presente el pasado es seguro, porque
no puede ser eliminado, mientras que todo el resto puede ser eliminado en un
instante; se debe concentrar energia en el presente, viendo hacia el futuro. "* Para
lograr esta vision en la madre, ella debe tener un cambio de actitud tanto para el
pasado, presente y futuro; y esto se logra a través del aprendizaje de las
experiencias pasadas, afrontamiento del presente y tener una vision positiva del

futuro.

1.1.2.5.3. Dimensiones ontoldgicas

La exclusividad de Frankl como creador de la logoterapia se basa en

dos conceptos centrales:

a) En el hombre existe una conciencia intuitiva sobre la existencia del significado
de la vida.
b) El individuo es una totalidad de tres dimensiones: self somatico o fisico, self

psicolégico o emocional y self noético o espiritual. ™

Viktor E. Frankl desplegd el ser humano en tres dimensiones que se

corresponden con los planos somatico, psiquico, y espiritual. Las dimensiones

! Guttmann, David. op.cit.p 45
” [dem, p.73
& Idem, p.74
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humanas del ser se penetran entre si con la misma perfeccion que las tres
dimensiones espaciales longitud, anchura y altura, las tres dimensiones se dan

cita en cualquier punto del ser. ™

Las dimensiones basicas, cada una de las cuales tiene  propias
peculiaridades y un funcionamiento autonomo, aunque estan integradas en un
conjunto al que influyen y por el que son influidas’, para la madre del nifio
hospitalizado estas dimensiones estan siendo afectadas por el ambiente
hospitalario, por la situacion del nifio enfermo, ademas se le agrega el hogar

dejado en casa y en algunos casos el trabajo que ha abandonado.

La madre del nifio hospitalizado, como todo ser vivo, no es un agregado de
elementos yuxtapuestos; es un fodo integrado que constituye un sistema

dinémico; el biolégico, psicoldgico, y el espiritual.”

Todos juntos e integrados
constituyen la personalidad de ella, y la falta de integracién o coordinacion
desencadena procesos patolégicos de diferente indole: organica, psicolégica, o

vacio existencial, no encontrando asi armonia entre estas.

1.1.2.5.3.1. Dimension somatica o biologica

Esta dimension incluye las funciones de la vida organica de la madre como
ser vivo, nace, crece, vive, se alimenta, se reproduce y muere. La dimension
bioldgica tiene escasa plasticidad en el proceso y se regula por normas muy fijas y
estables, comunes a otros muchos seres vivos a ella pertenecen todos los
fenémenos corporales, comprende la actividad orgéanica celular y las funciones
corporales biologico-fisioldgicas, incluidos los correspondientes procesos fisicos y

quimicos.””

Un adecuado desarrollo biolégico del organismo de la madre requiere un
cuidado, esmero y atencion especial. Una dieta deficitaria o mal balanceada en la

madre gestante, o en los primeros afios de la vida del nifio cuando se estructuran

™ Lukas, Elisabbeth. op.cit. p.51
> fdem.

"idem, p.53

7 Madrid, lesus. Op.cit. p. 68
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las neuronas y muchas de sus conexiones sinapticas, es critica, y ha sido
identificada como la responsable de dafios cerebrales irreparables y
malformaciones irreversibles, o la base de enfermedades congénitas de diferente
indole, ya que queda limitado el sistema inmunoldgico general. El organismo
humano, y sobre todo el cerebro humano, para la correcta formacion y
estructuracion, requiere proteinas, carbohidratos, grasas, minerales y vitaminas en
un equilibrio ordenado; de lo contrario desencadena distintas patologias organicas
y psicolégicas como la diabetes, arteriosclerosis prematura y en el area
psicoldgica, la apatia mental, incapacidad de atencion, somnolencia y, en general,
una reduccion de las facultades mentales, para las cuales, aunque se puedan
encontrar muchos origenes, el mas frecuente de ellos es precisamente la

deficiencia y desorden nutricionales.

Si a una dieta rica y bien balanceada se puede anadir, aunque sea en
menor proporcion, cierto nivel de salubridad y comodidad habitacional, se esta en
el camino correcto para asegurar un adecuado y sano desarrollo fisico, quimico y
biolégico,”™ por ello es importante que la madre del nifio hospitalizado tenga una
dieta balanceada y descanse comodamente, teniendo un suefio reparador, para
con ello estar alerta en los tiempos de vigilia y brindar la atencién debida al nifio
hospitalizado, con una mala dieta afecta la dimension bioldogica y también la
dimension psicologica, ya que el cerebro requiere de ciertos nutrientes para el

buen funcionamiento.
1.1.2.5.3.2. Dimension psicolégica o cognitiva

Estudia las dimensiones de la madre en cuanto ser que piensa, se
considera la inteligencia, razon y légica como la nota distintiva de todo ser

humano.

® Martinez M. Miguel. Dimensiones bdsicas de un desarrollo humano. Revista de la universidad Bolivariana.
Volumen 8. No 23. 20009. p.19
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Los fenomenos psiquicos de esta dimension no son en si mismos
observables y solo pueden estudiarse a través de sus manifestaciones externas y

de las proyecciones. "°

El verdadero proceso cognitivo, y creatividad son procesos favorecidos y
propiciados por un clima permanente de libertad mental, una atmosfera general,
integral y global que estimula, promueve y valora el pensamiento original,
divergente y auténomo, la discrepancia razonada, la oposicion logica, la critica

fundada. &°

La dimensidn psicolégica ademas de estudiar el pensamiento y razén de la
madre, también se le atribuye la esfera emocional, con ello incluye todos los
estados emocionales que invaden a la madre durante la estadia en el hospital,
pudiendo ser estos tristeza, ansiedad, labilidad, inseguridad, miedo, expectativas,
etc. Ademas incluye los mecanismos de defensa que pueda utilizar la madre para
evadir la realidad como lo serian aislamiento, fantasia, formacion reactiva y

demas.

Al permanecer dia y noche la madre acomparando al niflo hospitalizado, la
invaden muchos pensamientos y preocupaciones, acerca del nifio, evolucion de la
enfermedad, pronéstico, los niflos dejados en casa, el esposo y el trabajo.
Cuando la madre es abordada terapeuticamente puede ordenar los pensamientos
y reconocer las emociones en tal situacion, dejando a un lado las preocupaciones
orientandose en forma positiva, ya que al ser abordada tiene un proceso sanador,
por medio del didlogo en un efecto catartico, por ello es importante evaluar la
comunicacion verbal y no verbal; la orientacién tiempo, espacio y persona;
incluyendo el afecto como la expresion de tristeza, ansiedad, afecto plano y
labilidad; ademas la colaboracién durante la entrevista, perteneciendo todos estos

aspectos al examen mental.

i Madrid, Jesus. op.cit. 61
* Martinez M. Miguel. op.cit.p.20
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1.1.2.5.3.3. Dimension espiritual o noética.

El movimiento humanista en las diferentes ciencias humanas ha ido
logrando a nivel mundial una serie de frutos de amplisima repercusion, tanto a
nivel de derechos humanos, del nifio, de la mujer, como a nivel de acuerdos

politicos, de comercio, etc.?’

Dimension noética, representa la dimension mas noble y trascendente de la
madre y la define en el nucleo mas profundo. Las manifestaciones principales son
los valores superiores: la libertad, la responsabilidad personal, el amor, el sentido
existencial, la autotrascendencia, etc. En esta dimension el estudio de la persona
se vuelve grande e inabarcable, pues nada es tan imprevisible e inabarcable como
la conciencia de responsabilidad personal, el amor y el comportamiento libre del
hombre.

Frankl hace énfasis en la busqueda de significado de la existencia, lo cual
no necesariamente se refleja en la busqueda de Dios u ofro ser sobrenatural. La
dimension noética contiene la esencia de la vida, es la dimension donde se

adoptan las decisiones, determinaciones, es el ntcleo sano.

En la arquitectura profunda de la psiquis humana, se encuentra una
espiritualidad inconsciente que pretende siempre la trascendencia. La teoria de la
logoterapia, pretende la sanidad en funcién de la recuperacion de sentido, expone
funciones profundas de la conciencia y la toma de decisiones ante las formas

cofidianas del existir,

La Logoterapia se convierte en un instrumento de conexién para el ser
humano, puente entre la vida inconsciente y la manera de vivir. No habria nada
mas enfermizo en la madre que una vida incoherente. Pero no se trata de una
incoherencia puramente discursiva, se trata pues de un conflicto mucho mayor
entre la conciencia y la responsabilidad. Son las decisiones las que resultan en

fracaso o triunfo, la fuerza de las decisiones radica en la propia existencia, de tal

# Martinez M. Miguel. op.cit.p. 23
82 Madrid, Jesus. op.cit.p.62
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modo que jamas se puede renunciar a ella.®® Se trata entonces de una eleccion
consciente o inconsciente, que posibilita construir y posicionarse frente al sentido
de la vida y la trascendencia de la madre junto al nifio hospitalizado actuando de

forma responsable con ella misma y con los demas miembros de la familia.

La madre no es soélo cuerpo y mente sino también se esta conformado por
espiritu, /a logoterapia, es una corriente terapéutica, como la gestalt entre ofras,
que propone anteponer la voluntad al sentido de vida®, a subsistir atin y pese a

las adversidades que se presentan en la vida de la madre.

En cada persona existe un proceso evaluador interno que va estructurando
un sistema de valores, el cual, se convierte en el ndcleo integrador de la

personalidad y formara una filosofia unificadora de la vida.

En medio del cumulo de incertidumbres, dudas y probabilidades que rodean al
ser humano, es logico que éste busque algunos punfos de anclaje, algunas
certezas, alguna fe, que le sirvan como guia que ilumina el camino o como
balsamo benéfico que mitigue las inevitables frustraciones y ansiedades que la

vida engendra.

Como esta dimension no puede enfermar, sino sélo bloquearse por la
enfermedad bilogica o psicolégica®, es una terea del psicologo eliminar el bloqueo
y permitir al espiritu humano cumplir con las obligaciones y quehaceres de la

madre del nifio hospitalizado.

Segun Guttmann los recursos del espiritu humano empleados por el

individuo para contrarrestar la enfermedad y los traumas de la vida diaria son:

a) Voluntad de significado
b) Metas y objetivos de la vida
c) Creatividad

% Martinez M. Miguel. op.cit. p.25
84 ¢

Idem.
* {dem,p.26
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d) Amor (mas alla de lo fisico)

e) Conciencia (mas alla del Superego)

f) Sentido de humor

g) Compromiso

h) Ideas e ideales

i) Imaginacion

J) Responsabilidad y habilidades de respuesta
k) Auto-conciencia

[} Compasion y perdon

m) Conciencia de la mortalidad®

Hay dos destrezas uUnicas del hombre, dice Frankl, capaces de elevarlo: el
auto-distanciamiento y la auto-trascendencia; la primera se refiere a la capacidad

humana de alejarse de si mismo y observar el propio self y los sintomas externos.

La segunda y especialmente espiritual, se denomina auto-trascendencia
implica una capacidad para superar y trascender las condiciones externas, solo en
medida que el ser humano lleque a experimentarla se convertira realmente en

humano y se actualizara siendo pleno en cada situacion que la vida le plantee.

Cuando se es consciente de la naturaleza finita del tiempo, el tiempo
limitado que todos tiene en el mundo, la responsabilidad obliga a agarrar cualquier
situacién que ofrezca la vida para el cumplimiento del significado,®” por tanto la
madre al estar consciente de la finitud de la vida, encontrara en si misma el
significado de la vida actuando con responsabilidad y dedicacion en cada labor

que realice tanto dentro de la institucion hospitalaria como fuera de ella.
1.1.2.5.3.3.1. Dimension noética y salud mental

La espiritualidad se suma a los recursos internos de la madre, se hace

patente sobre todo en los pensamientos y sentimientos estando ligada

8 Guttmann, David. op.cit. p.72
¥ idem.
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intimamente a la dimension psicologica, alimenta la propia identidad y ayuda a

desarrollar la sabiduria.

La espiritualidad capacita a la persona para conciliarse con la edad, para
hacer las paces consigo mismo y con los demas para aceptar la responsabilidad®
de todos los sucesos que acaecen en la vida de la madre, afrontando dia a dia las
situaciones que se le presenten tanto dentro del hospital como fuera de el,

dandole un significado a la vida.

Las dimensiones personales biolégica, psicoldégica y noética tienen
funciones especificas, una muy diferente de la otra, no pudiendo sustituirse una
con la otra, mas aun teniendo un punto de union que conforma al ser en la
totalidad.

La dimension psicologica esta sujeta del buen funcionamiento de la
dimension biolégica, vya el cerebro para el buen funcionamiento necesita
nutrientes y un descanso reparador para estar alerta en los estados de vigilia, la
dimensién noética esta ligada a la dimension psicoldgica ya que ella abarca todos
los pensamientos, creencias y estados afectivos de la madre, con todo ello se
evidencia que la armonia de estas dimensiones constituiran al ser y ayudaran a
encontrar el sentido de vida, constituyendo asi la salud mental de la madre: mas

por el contario el conflicto entre estas dimensiones evocaran el vacio existencial.

1.1.2.5.3. Cuidados paliativos y apoyo a las madres de nifos

hospitalizados

Es una intervencion profesional interdisciplinaria dirigida a la prevencion y el
alivio del sufrimiento® de la madre y el nifio hospitalizado en todas las
dimensiones fisica, psicoldgica y espiritual. El profesional de la salud mental debe
integrar a los médicos en la atencion del pequefio paciente, numerosos aspectos,

como la “discriminacion diagndstica del dolor y molestias fisicas, el soporte

* Martinez M. Miguel. op.cit.p.30
8 Fuberman, Débora. El psicdlogo en el hospital pediatrico. Paidos. Argentina. 2010.p.181
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emocional a los familiares y el manejo de la informacién, son areas de trabajo en

comun entre los profesionales de ambos equipos”. *

Segun Fuberman existen factores ambientales, evolutivos, conductuales,
psicolégicos, familiares y culturales que influyen en el dolor y sufrimiento. Dentro

de estos factores cabria destacar:

a) Procesos psicologicos, como las cogniciones, estrategias de afrontamiento,
capacidad para comunicar el sufrimiento, miedo, temperamento y
personalidad de la madre.

b) Componentes sociolégicos como la familia, la cultura y la economia de la
cual provenga la madre del nifio hospitalizado.®’

El terapeuta puede ayudar acompafando a la madre y a la familia en las
emociones y cogniciones latentes, considerandolas con igual atenciéon que los
datos concernientes a la enfermedad, el tratamiento, evolucion vy el pronéstico del

nifo.

£l psicélogo que frata con nifios que padecen una enfermedad fisica necesita
conocer el desarrollo del concepto de muerte a través de la infancia. Para el adulto
la muerte es entendida como el fin de la vida, las creencias religiosas, la ideologia
y las influencias culturales, responden a preguntas universales sobre el sentido de
vida. Hace falta un largo recorrido cognitivo para sostener ideas sobre la finitud y
para concebir la muerte y la vida como fases de un mismo proceso vital**todo
esto se logra con la ayuda del psicologo dentro de la institucion hospitalaria, ya
que el trabajo de él es orientar a la madre dandole significado a la vida tanto

dentro como fuera del hospital y en cada circunstancia que la vida le presente.

*°Fuberman, Débora. op.cit.p.181
*! fdem, p.185
** {dem, p.187
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1.1.3. HIPOTESIS

El presente estudio se realizdé con un enfogque mixto predominantemente
cualitativo, por lo tanto no requiere elaboracién de hipotesis ya que utiliza la
recoleccion de datos sin medicion, se utilizé la recoleccion de datos para contestar
las categorias de analisis de la investigacion y para un mejor proceso de

interpretacion.

Las categorias de analisis de la presente investigacion son:
- Estancia hospitalaria
- Diagnostico del nifo hospitalizado
- Niveles de ansiedad en la madre

- Dimensiones personales
1.1.4, DELIMITACION

La investigacion se realizé en el area de pediatria, con las madres del
primer nivel, area de infantes del Hospital Roosevelt, realizando dos visitas
semanales durante dos meses, se llevd a cabo una entrevista abierta y se realizo
una observacion de tipo directa, ademas se realizdé terapia de apoyo con las

madres para bajar el nivel de ansiedad y el fortalecimiento de lazos con el nifio

por medio del juego.
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2.1,

CAPITULO I

2. TECNICAS E INSTRUMENTOS

Técnicas de muestreo

La muestra que se utilizé fue de tipo intencional o de juicio, ya que se tomaron

en cuenta sélo a las madres de los nifios hospitalizados, que tengan mayor

permanencia en el primer nivel de pediatria area de infantes del Hospital

Roosevelt; la muestra fue de 25 madres.

2.2.

a)

Técnicas de recoleccion de datos

Testimonio: se realizd en el area de infantes del Hospital Roosevelt, tomando
en cuenta que la madre llenen el requisito de mayor permanencia al lado del
nino, se realizé de forma individual, siendo grabado con el consentimiento de
la misma.

Entrevista abierta: se realizé de forma individual con preguntas generadoras,
fue grabada con el consentimiento de la madre y se tomo nota de los datos
relevantes en el proceso de la misma.

Observacion directa: se observé la conducta de la madre durante la entrevista,
y testimonio tomando nota en una lista de cotejo de los diferentes aspectos a

evaluar que toman parte del examen mental.

2.2.1. Instrumentos

a)

b)

Testimonio: se realizd para una mejor obtencion de datos y mayor
interpretacion de resultados, dandole un enfoque mixto predominantemente
cualitativo a el presente estudio.

Entrevista abierta: fue elaborada con el objetivo de responder las preguntas de
investigacion y alcanzar los objetivos propuestos en la misma. La entrevista
consta de dos partes, en la primer parte estan los datos generales de la
madre: edad, escolaridad, estado civil y ocupacién; datos generales del nifio:

diagnostico= definido e indefinido, estable e inestable y temporalidad; datos
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generales de la familia: raza= indigena, no indigena, procedencia y estatus
socioecondémico, con ello se pretende formar un perfil tanto de la madre del
nino hospitalizado como de la familia; luego estan descritas ocho preguntas
generadoras. Tres preguntas estan destinadas a evaluar si ha dejado mas
nifios en casa, la ayuda que recibe de familiares para el cuido de ellos en el
hogar y si comparte con alguien mas la responsabilidad del cuido del nifio en
el hospital, con la recoleccién de esta informacién se pretende valorar el apoyo
de la familia hacia la madre y el deterioro de la misma en la estadia al lado del
nifio hospitalizado. Ademas consta de cuatro preguntas que pretenden
evaluar el estado de las dimensiones personales de la madre, realizando una
pregunta por cada dimensién personal psicoldgica, biologica y espiritual: con
ello se verificara cual es la dimension mas vulnerable y cual es la mas
fortalecida en tal situacion. Las ultimas dos preguntas esta destinadas a
evaluar la informacién que brinda el personal hospitalario, con ello se pretende
relacionar el nivel de ansiedad de la madre, la informacion de la enfermedad y
evolucion del nifio.

Lista de cotejo: fue elaborada con el propoésito de apoyar la observacion e
interpretacion de la informacion recolectada durante la entrevista, consta de
veintiséis items, tomando en cuenta los aspectos del examen mental que son:
aspecto general: muy descuidado, descuidado y adecuado; orientacion:
persona, tiempo y espacio; comunicacion: verbal Yy no verbal y constancia
durante la entrevista: comportamiento en grupo: aislada, integrada y activa;
memoria: anterograda y retrograda: afecto: labilidad, expresion de tristeza,

ansiedad y afecto plano; por tltimo colaboracion durante la entrevista.

2.3. Técnica de analisis estadistico

El testimonio se analizo por medio de la técnica de analisis de contenido,

dandole asi un enfoque cualitativo a la investigacion, realizando conclusiones

generales tanto del testimonio como de las respuestas obtenidas en la entrevista.
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Se realiz6 una tabla porcentual para vaciar los datos generales y observaciones
de las mismas para la elaboracion del perfil de la madre y la familia apoyando la
tabulacion y una mejor interpretacion del instrumento dandole asi un enfoque

mixto a la investigacion.
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CAPITULO IlI
3. PRESENTACION, ANALISIS E INTERPRETACION DE RESULTADO
3.1 Caracteristicas del lugar y de la poblacion

3.1.1 Caracteristicas del lugar

El Hospital Roosevelt se encuentra situado en la calzada Roosevelt y 67
calle de la zona 11 de la ciudad capital. La mision es brindar servicios hospitalarios
y medicos especializados de encamamiento y de emergencia, de acuerdo a las
necesidades de cada paciente, en el momento oportuno y con calidad, brindando
un trato calido y humanizado a la poblacion. La visién es ser el principal hospital
de referencia nacional de sistema de salud publica del pais, brindando atencién

meédica y hospitalaria especializada, con enfoque multiétnico.

Ofrece servicios médicos y hospitalarios gratuitos, proporcionando a la

poblaciéon guatemalteca atencién de emergencia pediatrica y de adultos.

La fecha inicio del area de pediatria del Hospital Roosevelt, fue el 3 de julio
de 1957, dividiendose en cuatro niveles los cuales son: 1er. nivel infantes, 2do.

nivel intermedios y especialidades, 3er. nivel cirugia y 4to. nivel medicina de nifios.

3.1.2 Caracteristicas de la poblacion

La investigacion se realizo en el area de pediatria del Hospital Roosevel,
en el 1re. nivel de infantes. Se realizaron 25 entrevistas abiertas, 21 testimonios y
25 observaciones generales durante el relato, tomando como requisito la mayor

permanecia de la madre al lado del nifio hospitalizado.

La madre del nifio hospitalizado estéd comprendida entre los 21 y 25 afios de
edad en promedio, el nivel académico corresponde a 1ro. y 6to. de primaria, la
condicion o estado civil concierne a la unién de hecho o casada, siendo madre de
2 a 3 hijos y por lo general es ama de casa, proveniente de los municipios del
departamento de Guatemala, y zonas capitalinas, ademas de las distintas

regiones del pais que ha sido trasladada de los hospitales regionales, siendo la
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poblacion de escasos recursos en la totalidad y el origen de ella es indigena y no

indigena en similar porcentaje.

3.1.3 Analisis e interpretacion de resultados

A continuacion se presenta una serie de datos obtenidos de la aplicacion de
21 testimonios, 25 entrevista y 25 observaciones, que se utilizaron como
instrumentos para la recoleccion de datos, aplicados a 25 madres del nivel de
infantes de pediatria del Hospital Roosevelt, tomando como requisito mayor
permanecia al lado del nifio hospitalizado.

De los datos obtenidos del testimonio se analizé el impacto en las
dimensiones personales de la madre del nifio hospitalizado del area de infantes,

obteniendo los siguientes resultados.
Dimension bioldgica 6 somatica

Las madres refirieron el impacto en la demision biolégica o somatica que les

ha ocasionado permanecer dia y noche al lado del nifio hospitalizado.

T2
*Uno aguanta suefio, no come igual, me siento agotada del cuerpo, ahorita
me agarro la gripe tengo mas de 8 dias de estar asi y no se me quiere quitar,

como alla hace calor y aqui frio, mi mama me dice que el cambio de clima...”

T8

“Yo en el dia me siento un poco bien, porque yo sé que estoy aqui y estoy
al pendiente de ella... pero en la noche... este si le llega a afectar a uno, yo me
siento cansada, con dolor de todo el cuerpo porque imaginese estar solo sentada,
uno se cansa... entonces... aqui no hay nadie quien le ayude a uno, porque si
hubiera alguien que le hiciera la noche a uno, digo yo en el dia ya, ya...amanece

uno con animos”.

T11

Se utilizé traductora del Poconchi al espaniol.
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‘Pues...segun esta diciendo ella que no come porque... como no tiene
dinero, porque uno tiene que salir a comprar, solo lo que vienen a dejar aqui...
eso esta diciendo que a uno no lo dejan dormir aca, cuando ella empieza adormir,

empiezan a despertarla....y que ya no aguanta estar aca y que le urge irse...”

T13
“Me siento hecha lata...

Sin fuerzas... he estado comiendo mas o menos, regular... sélo almuerzo,
y regreso... porque él llora mucho... y me duele también dejarlo solo.... y tengo
que salir para comer”.

T16
“Me siento cansada... cansada... porque... tantos dias de estar aqui con el
bebito... y... mis pies hinchados... estoy bien cansada de mi cuerpo... me duelen

los pies, hasta la cabeza me duele de estar aqui encerrada m...”
Dimension psicologica 6 cognitiva

La dimension psicoldgica o cognitiva es afectada también, como lo refieren

las madres durante el testimonio.

T2
‘Mire pues... lo primero que pienso es que la operacion le vaya a salir bien
a la nifia, como tanto nifio hay que no aguanta la operacién va... por eso me
siento triste por ella, los doctores me dicen que ella tiene que subir de peso...”
‘Solo yo he estado aqui en el hospital, me siento triste... me siento triste

porque... solo yo estoy luchando por mi hija...”

T4

“...Yo pienso pues... en él, o0 sea... que sea sano, que ya no esté
sufriendo tanto pues... ahi, como le digo, ya tiene mucho... desde que nacié ha
estado.... tiene 9 operaciones...”

‘Me siento... asi de una vez... acabada.... porque... o sea... preocupada...

pues... porque el bebé ya... tiene 7 mese de lucha... nosotros en la casa,
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aqui...es una lucha diaria. .. por lo mismo pues. .. porque... él... ha vivido mas en

hospitales que en la casa...”

T10

“Solo yo estoy aqui, ha m... me siento algo triste... porque... lo que son...
lo que es mi sucqra pues... ella ni siquiera me ah apoyado... ella ni siquiera ha
venido... y no he contado con ella...ni el papé de mi nena, tampoco él... ha
querido venir jiues...verdad... entonces... mas que todo solo Yo soy la que ha
estado aqui”,

T11

Se utilizé traductora del Poconchi al espariol.

“Al ver a su nena... se... siente triste asi triste, porque hace un mes que
salio de la casa, porque estuvo en Salama hospitalizada dice. .. y... una semana
en Purula., porque mas de un mes que sali6 de la casa, ahora dice que estd

preocupada por sus hijos que estan en Ja casa’.

T13

‘Me siento hecha lata. ..

Sin fuerzas... he estado comiendo mas o menos, regular... sélo almuerzo,
Yy regreso... porque él llora mucho. .. Y me duele también dejarlo solo.. . y tengo
que salir para comer”,

‘Pienso que él desde que nacié lo han estudiado haya la enfermedad,
porque ha padecido de estrefiimiento cronico, y. ..

... lo que a mi me preocupa es no saber que es lo que él tiene”.

“A veces siento que ya no tengo fuerzas y no me puedo levantar. &/ me da
fuerzas... el bebé...”

T17
‘bues... me siento ya... un poquito mejor ya... por ver a mi hijo ya
recuperado, porque estaba en el intensivo, y bendito sea Dios ya ahi esta ya.. ..

bastante establecido ahorita me siento bastante bien...”
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T18

‘He... yo quisiera... quisiera irme ya... porque me da pena que ellos dos
estan solitos alla... y no sé cémo estan alla, porque la mama tiene que ver a los
nifios que... que el padre no puede ver como una madre, porque él se va a
trabajar desde la mafiana y regresa hasta las 7:00 de la noche, se quedan solos
fodo el dia, y alla... alla con nosotros no venden tortillas, la nena tiene que fortear,

para poder almorzar, por eso estoy triste también...”

T19

‘Ha... pues me da tristeza por el nene... como esta, y...da pena pues... lo
de la operacion, espero en Dios salga todo bien...”

‘Pienso... que ya pronto salga de aca....porque... la verdad me siento muy

cansada... muy cansada...”
‘Lo que me da fuerzas es... por ellos... por los dos... es lo que me da

fuerzas... luchar por él, me siento un poco débil pero... a seguir luchando por él..."

T20

“Me siento bien, pues... me siento bien porque ya me dijeron que ya me la
van a dar.... que ya esta mejor... gracias a Dios..."

“Ahora pienso solo en cuidarla cuando me la lleve para alla... mi familia me

apoyo bastante y eso me daba fuerzas... y la doctora que pasa aqui”.
Dimension noética 6 espiritual

La dimension noética o espiritual no se puede dejar a un lado en el relato de

las madres, como se muestra a continuacion:

T1
‘Mi Dios que siempre ha estado, es el Unico que me da fuerzas para

seguir... leyendo la biblia, le leo a ella, la biblia y todo...”
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T4

“Solo pidiéndole a Dios, poniéndome en las manos de Dios verdad... como dicen
los médicos solo son instrumentos de Dios, primero hay que aprender a confiar en
Dios...”

T6

“Dios me da fuerzas, me da poder, solo orar Dios me va a sanar a la nena
nada mas... y los doctores también..., me de fuerzas... va a sanar la nena...yo
pido consuelo de Dios, no tengo consuelo, pedir a Dios sabiduria... y pedir
fodo...bendice todas las enfermedades que estan en el hospital... no solo la

nena... sufren... si no estuvieran los doctores también mi nena no estuviera...”
T10

“Solo Dios es &l que me ayuda a salir adelante... y yo le agradezco a Dios y
a los doctores porque ella a seguido bien... yo le pido a Dios que me de fuerzas

para seguir adelante, verdad...mas que todo yo le pido a Dios”.

T16

“‘Solo las palabras de las personas le dan palabras aliento va... y le pido a
Dios que me de fuerzas, porque ahi sélo Dios... conmigo... va... de ahi nadie
va... tuve una compafiera aqui va... con su hijito enfermo, y ella si me daba
palabras de alienfo me decia que... tuviera paciencia que Dios no me va
abandonar.... y que no pusiera triste va... porque yo lloraba mucho por él va...
pero ahorita ya no.... Porque este... yo le pido a Dios que me levante.... porque
lloraba desde que ingrese, son dos veces que estoy aqui con él, primero vino bien
grave, me trajeron a la emergencia, yo no comia... aunque a veces me pongo
triste va... porque es el Unico varén que tengo va... porque estoy aqui sola y nadie

me viene a ver va... ahi si que sélo Dios conmigo y nada mas...”
3.1.3.1. Analisis de contenido cualitativo

El objetivo de la presente investigacion se logré ya que a continuacion se

describe como influye la hospitalizacion del nifio en la madre.
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Al permanecer en el hospital al lado del nifio la madre se debilita; durante la
noche el descanso no es reparador ni adecuado, los periodos de ingesta los
realiza de manera apresurada y tiene que contar con el apoyo economico de la
familia ya que tiene que comprar los alimentos fuera de la institucion hospitalaria.
El agotamiento y cansancio es el factor comin en todas las madres, ya que
permanece sentada y en ocasiones se le inflaman las extremidades inferiores
debido a la posicion constante y al permanecer sin movimiento por largos
periodos, evidenciando el impacto en la dimensién bioldgica ya que para un buen
funcionamiento se requiere de una alimentacion balanceada y un descanso
reparador, ademds afecta la dimension psicologica ya que el cerebro requiere de
ciertos nutrientes como lo son las proteinas, carbohidratos, lipidos, minerales y
vitaminas, para un funcionamiento optimo en el tiempo de vigilia , lo que conlleva
la actividad baja con el nifio, comprometiendo los periodos de alerta durante la

vigilia.

La dimension cognitiva o psicologica es alterada ya que durante el relato o
la toma de testimonio se evalud el lenguaje verbal y no verbal de la madre; esta
dimension puede estudiarse a través de las manifestaciones externas, donde se
evidencio que el aspecto general es descuidado, se aisla, permanece en
constante incertidumbre por el nifio que tiene hospitalizado y el proceso de
recuperacion del mismo, lo que conlleva a la labilidad emocional y expresion de
tristeza evocando al llanto durante el relato, utilizandolo como una descarga
emocional y proceso catartico; pero algunas madres adquieren un afecto plano o
aislamiento emocional, utilizadndolo como un mecanismo de defensa para

resguardar las emociones que puedan aflorar, mostrando ser madres frias y

distante con el nifo.

El proceso cognitivo es alterado por preocupaciones que invaden a la
madre por los nifios dejados en el hogar que se han quedado al cuidado del
padre, ya que el tiene que salir a trabajar y ellos permanecen solos durante el dia,
este pensamiento esta orientado en el presente ya que es una situacion que ella
esta viviendo dia a dia durante la estadia en el hospital.
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Otro de los pensamiento recurrentes durante este periodo es el de dedicar
mas tiempo y cuidado al nifio hospitalizado cuando regrese a casa. Lo que
evidencia que el pensamiento estd crientado al futuro para el beneficio de la
familia, por medio de éste lograra un aprendizaje de las experiencias vividas,

logrando tener un equilibrio entre el presente y el futuro.

La emocidn y el sentimiento que invade a la madre durante la estadia en el
hospital es el de tristeza y a veces va unido al sentimiento de abandono ya sea
porque no recibe apoyo de la familia o por los hijos que ha dejado en casa. La
tristeza esta unida a la evolucion y recuperacion del nifio ya que cambia a un
bienestar general cuando la evolucién es satisfactoria y sera pronto la dada de
alta. Lo que evidencia nuevamente la fragilidad emocional en la madre por la

situacion vivida.

Para algunas madres esta es la dimensién que le da fuerzas para continuar,
posicionando los procesos cognitivos y estados emocionales en el nifo
hospitalizado y la recuperacion de él, ademas la familia juega un papel importante

en la fortaleza de la madre ya que se siente apoyada por ella en algunos casos.

Para la mayoria de las madres cuando la dimension psicoldgica o cognitiva
esta debilitada, el soporte lo ocupa la dimension noética o espiritual para que
exista un equilibrio en el ser, siendo esta dimension la que da la fortaleza, apoyo y
sostén en la madre. De esta forma encuentra esperanzay fe en la recuperacion
del nifo hospitalizado, siendo estd la dimension menos explorada, conocida y
abordada en todo ser humano, que aflora en situaciones agotadoras y precarias,
para equilibrar al ser; no importando el debilitamiento que la madre del nifio a

sufrido en la dimension bioldgica.
3.1.3.2. Analisis porcentual

De los datos obtenidos de la entrevista y la observacion, se analizé lo

siguiente:
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Tabla No 1

Datos generales de la madre.

Edad de las madres del nivel de infantes de pediatria del Hospital

Roosevelt.
156-20 | 21-25 26-30 31-35 | 36-40 | Nosabe | Total
Edad 1 10 4 ® 4 1 25
% 4% 40% 16% 20% 16% 4% 100%

Fuente: entrevista realizada a las madres de los nifios hospitalizados, del primer nivel area
de Infante de pediatria del Hospital Roosevelt, tomando como requisito el mayor tiempo de
permanecia.

El 40% de las madres entrevistadas estan entre 21 a 25 afios; lo que indica

que un alto porcentaje de las madres que acompafan a los nifios hospitalizados

son jovenes adultas.

Un dato significativo, aunque no muy alto con el 4% indica que la madre del
nifio no sabe qué edad tiene.

Tabla No 2

Escolaridad de las madres del nivel de infantes de pediatria del Hospital
Roosevelt.

Analfabeta | 1ro-3ro | 4to-6to |Basico |Diversificado |Universidad Total
primaria | primaria
Escolaridad
5 7 6 1 5 1 25
% 20% 28% 24% 4% 20% 4% 100%

Fuente: entrevista realizada a las madres de los nifios hospitalizados, del primer nivel area
de Infante de pediatria del Hospital Roosevelt, tomando como requisito el mayor tiempo de

permanecia.

Un dato alarmante y preocupante entre las madres que acompanan a los

nifos hospitalizados, es el 28% de ellas solamente ha cursado

1ro a 3ro de

primaria, basicamente sélo saben leer y escribir, ademas el analfabetismo en la
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actualidad es evidente entre las madres entrevistadas con 20% de ellas, y una

minoria con 4% en estudios superiores o universitarios.

Tabla No 3

Estado civil de las madres del nivel de infantes de pediatria del Hospital
Roosevelt.

Casada Unida Soltera Viuda Total
Estado civil 6 14 5 0 25
% 24% 56% 20% 0% 100%

Fuente: entrevista realizada a las madres de los nifios hospitalizados, del primer nivel area
de Infante de pediatria del Hospital Roosevelt, tomando como requisito el mayor tiempo de
permanecia.

El estado civil de las madres que acompaiian a los nifios hospitalizados es
de unién con la pareja o unién de hecho con 56% lo que evidencia que los nifios

conviven con madre y padre.

El 20% de las madres entrevistadas es soltera, lo que conlleva que ella

adquiere toda la responsabilidad de la crianza del nifio o de los nifios a cargo.

Tabla No 4

Ocupacion de las madres del nivel de infantes de pediatria del Hospital
Roosevelt.

Trabaja Ama de casa Renuncio al trabajo Total
Ocupacioén 5 16 4 25
% 20% 64% 16% 100%

Fuente: entrevista realizada a las madres de los nifios hospitalizados, del primer nivel area
de Infante de pediatria del Hospital Roosevelt, tomando como requisito el mayor tiempo de
permanecia.

El 64% de las madres que acompafian a los nifios hospitalizados son amas
de casa, lo que significa que la Unica fuente de ingresos es la del padre; el 16% de

las madres entrevistadas renuncio al trabajo debido a la estadia en el hospital
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acompafiando al nifio, lo que conlleva al abandono de una fuente de ingresos para
la familia.

Tabla No 5

Temporalidad de las madres al lado de los nifios del nivel de infantes de
pediatria del Hospital Roosevelt.

10 - 20 dias 21- 30 dias 1-2 meses | Mas de dos | Total
meses
Temporalidad
17 3 1 4 25
% 68% 12% 4% 16% 100%

Fuente: entrevista realizada a las madres de los nifios hospitalizados, del primer nivel area
de Infante de pediatria del Hospital Roosevelt, tomando como requisito el mayor tiempo de
permanecia.

La temporalidad promedio de la madre al lado del nifio hospitalizado para
la recuperacion es de 10 a 20 dias con 68%, y el indice mas alto de estadia es de
mas de dos meses con16%, que la mayoria han sido trasladadas de otros
hospitales regionales a la pediatria del Hospital Roosevelt, debido al equipo

médico y hospitalario.

Tabla No 6

Raza de las madres y los nifios del nivel de infantes de pediatria del
Hospital Roosevelt.

Indigena No indigena Total
Raza 11 14 25
% 44% 56% 100%

Fuente: entrevista realizada a las madres de los nifios hospitalizados, del primer nivel area
de Infante de pediatria del Hospital Roosevelt, tomando como requisito el mayor tiempo de
permanecia.

El origen de la raza o etnia de la madre y el nifio hospitalizado es similar
entre indigena y no indigena, ya que Guatemala es uno de los paises con mas

altos porcentajes de poblaciéon maya.
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Tabla No 7

Procedencia de las madres y los nifios del nivel de infantes de pediatria del
Hospital Roosevelt.

Zonas de |Municipios del | Costa Occidente Noroccidente Norte Nororiente Total
la capital depto. De Sur
. Guatemala
Procedencia
5 8 3 2 3 1 3 25
% 20% 32% 12% 8% 12% 4% 12% |[100%

Fuente: entrevista realizada a las madres de los nifios hospitalizados, del primer nivel area
de Infante de pediatria del Hospital Roosevelt, tomando como requisito el mayor tiempo de
permanecia.

La procedencia de las madres y los nifios hospitalizados en el area de
infantes es mayoritaria de los municipios del departamento de Guatemala con 32%
y de zonas capitalinas con 20%; ademas provienen de distintas regiones del pais

que suman el 48% de las entrevistadas.

Tabla No 8

Estatus socioeconomico de las madres y los nifnos del nivel de infantes de
pediatria del Hospital Roosevelt.

Alto Medio Bajo Total
Estatus 0 1 24 25
socioeconomico
% 0% 4% 96% 100%

Fuente: entrevista realizada a las madres de los nifios hospitalizados, del primer nivel area

de Infante de pediatria del Hospital Roosevelt, tomando como requisito el mayor tiempo de
permanecia.

El 96% de las familias que acuden a los servicios de hospitalizacion del
nivel de infantes de pediatria del Hospital Roosevelt son de escasos recursos lo
que compromete la salud, alimentacion, educaciéon y vivienda de los nifios y la
familia en general.

56



Tabla No 9

Datos generales del nifio.

Edad del nifio en el nivel de infantes de pediatria del Hospital Roosevelt.

1-3 4-6 7-9 10-12 13-24 |Mas de 25| Total
meses | meses meses meses meses meses
Edad
5 3 2 3 10 2 25
% 20% 12% 8% 12% 40% 8% 100%

Fuente: entrevista realizada a las madres de los nifios hospitalizados, del primer nivel area
de Infante de pediatria del Hospital Roosevelt, tomando como requisito el mayor tiempo de
permanecia.

La edad promedio del nifio hospitalizado en el nivel de infantes es de 13 a
24 meses de edad con una incidencia del 40% siendo esta la etapa en que el nifio
desarrolla la locomocion. Siguiendo con 20% la edad de 1 a 3 meses de vida que
la mayoria desde el momento del nacimiento ha permanecido hospitalizados al

lado de la madre, conviviendo poco o casi nada al lado de la familia.

Tabla No 10

Diagnéstico del nifio en el nivel de infantes de pediatria del Hospital
Roosevelt.

Indefinido Definido Total
Diagnéstico 0 25 25
% 0% 100% 100%

Fuente: entrevista realizada a las madres de los nifios hospitalizados, del primer nivel area

de Infante de pediatria del Hospital Roosevelt, tomando como requisito el mayor tiempo de
permanecia.

El total de las entrevistas realizadas a las madres de los nifos
hospitalizados, los nifios ya tienen diagndstico definido, debido a que el tiempo de
hospitalizacion esta entre 10 a 20 dias, lo que ayuda a un mejor procedimiento
meédico y pronta recuperacion.

57



Tabla No 11

Pronostico del nifio en el nivel de infantes de pediatria del Hospital
Roosevelt.

Buen prondstico Mal prondstico Total
Pronostico 23 2 25
% 92% 8% 100%

Fuente: entrevista realizada a las madres de los nifios hospitalizados, del primer nivel area
de Infante de pediatria del Hospital Roosevelt, tomando como requisito el mayor tiempo de
permanecia.

El 92% de los nifios hospitalizados en el area de infantes de pediatria del
Hospital Roosevelt tienen buen pronostico en la recuperacién y estadia en el
hospital.

Tabla No 12

Observacion realizada durante la entrevista y testimonio de la madre del

nino hospitalizado en el nivel de infantes del Hospital Roosevel;

Muy descuidada Descuidada Adecuada Total
Aspecto general 3 11 11 25
% 12% 44% 44% 100%

Fuente: entrevista realizada a las madres de los nifios hospitalizados, del primer nivel area
de Infante de pediatria del Hospital Roosevelt, tomando como requisito el mayor tiempo de
permanecia.

El aspecto general de la madre del nifio hospitalizado durante la entrevista y
testimonio es descuidado con 44% y adecuado con igual porcentaje y una minoria
es muy descuidado en el aspecto general, lo que evidencia que la madre en
algunos casos abandona los habitos de higiene y cuidado personal.
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Tabla No 13

Contacto |Expresion no | Capacidad para | Constante durante la
o ocular verbal comunicar entrevista
Comunicacion
Si | No Si No Si No Si No
24 1 24 1 24 1 23 2
% 96% | 4% | 96% | 4% 96% 4% 92% 8%
Total 25 25 25 25

Fuente: entrevista realizada a las madres de los nifios hospitalizados, del primer nivel area
de Infante de pediatria del Hospital Roosevelt, tomando como requisito el mayor tiempo de
permanecia.

La capacidad de comunicacién de la madre del nifio hospitalizado en la
mayoria es adecuada contando con contacto ocular, expresion no verbal vy
constante durante la entrevista, a pesar que una minoria no fue capaz de
comunicarse debido al idioma, ya que hablaba solamente idioma maya y se utilizd
como traductora a una madre que permanecia al lado de ella, luego cuando la
madre traductora y el nifio fueron dados de alta, se torno dificil la comunicacion

con la madre debido a que hablaba solamente Poconchi.

Tabla No 14
Tiempo Persona Espacio
Orientacion 25 25 25
% 100% 100% 100%
Total 25 25 25

Fuente: entrevista realizada a las madres de los nifios hospitalizados, del primer nivel area
de Infante de pediatria del Hospital Roosevelt, tomando como requisito el mayor tiempo de

permanecia.

El total de las madres entrevistadas estd orientada en tiempo, persona y

espacio.
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Tabla No 15

Aislada Integrada Activa Total
Comportamiento 15 10 0 25
en grupo
% 60% 40% 0% 100%

Fuente: entrevista realizada a las madres de los nifios hospitalizados, del primer nivel area

de Infante de pediatria del Hospital Roosevelt, tomando como requisito el mayor tiempo de
permanecia.

El 60% de las madres que acompanan a los nifios en la hospitalizacién

tienden a aislarse, no socializando con las demas madres que las acompafian en
similar situacion.

Tabla No 16
Actividad baja Inquieta Adecuada Total
Actividad 15 1 8 25
motora
% 60% 4% 36% 100%

Fuente: entrevista realizada a las madres de los nifios hospitalizados, del primer nivel area

de Infante de pediatria del Hospital Roosevelt, tomando como requisito el mayor tiempo de
permanecia.

La actividad motora de la madre del nifio hospitalizado es baja con 60% de

las entrevistadas, lo que le niega la oportunidad al nifio de interactuar por medio
del juego con ella.

60




Tabla No 17

Corto plazo Mediano plazo Largo plazo (retrograda)
) (anterograda)
Memoria
25 25 25
% 100% 100% 100%
Total 25 25 25

Fuente: entrevista realizada a las madres de los nifios hospitalizados, del primer nivel area
de Infante de pediatria del Hospital Roosevelt, tomando como requisito el mayor tiempo de
permanecia.

La memoria de las madres entrevistadas en la totalidad es adecuada ya

que los recuerdos son evocados a corto, mediano y largo plazo con facilidad.

Tabla No 18
Expresion de Ansiedad Afecto plano Labil Total
tristeza
Afecto
4 2 9 10 28
% 16% 8% 36% 40% 100%

Fuente: entrevista realizada a las madres de los nifios hospitalizados, del primer nivel area
de Infante de pediatria del Hospital Roosevelt, tomando como requisito el mayor tiempo de
permanecia.

El afecto en las madres de los nifios hospitalizados en la mayoria es labil
con 40% y con expresion de tristeza, ya que al comunicarse con ellas se evidencia
la carga emocional y la fragilidad en el control de emociones para evocar el llanto,

realizando a la vez una catarsis o descarga emocional por medio de el.

El 36% de las madres que acompafian a los nifios en la hospitalizacion
adquieren un afecto plano o aislamiento emocional, utilizandolo como mecanismo
de defensa para resguardar las emociones que puedan aflorar, aparentando ser

madres frias y distantes con el nifio hospitalizado.
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Tabla No 19

Colaboracion | Responde con Se niega a Total
cautela continuar
Durante la
entrevista y 21 4 0 25
testimonio
% 84% 16% 0% 100%

Fuente: entrevista realizada a las madres de los nifios hospitalizados, del primer nivel area
de Infante de pediatria del Hospital Roosevelt, tomando como requisito el mayor tiempo de

permanecia.

El 84% de las madres durante el testimonio y la entrevista colaboré y se

mostré accesible con la terapeuta; y una minoria del 16% se mostré desconfiada,

renuente y respondia con cautela durante la entrevista.

Tabla No 20

¢, Tiene mas nifios en casa?

Es hijo Unico 1-2 ninos 3-4 nifos 5-6 ninos Total
6 14 4 1 25
24% 56% 16% 4% 100%

Fuente: entrevista realizada a las madres de los nifios hospitalizados, del primer nivel area

de Infante de pediatria del Hospital Roosevelt, tomando como requisito el mayor tiempo de
permanecia.

Durante la entrevista la madre del nifio hospitalizado indicé el haber dejado
en casa a 1 6 2 nifios con el 56% de incidencia, lo que evidencia que tiene de 2 a
3 ninos en total; y el 24% de las madres indicd tener un hijo Unico, ademas una
minoria respondié el haber dejado en casa a 3 6 4 nifios, lo que indica que tiene 4

a 5 hijos siendo una familia numerosa.
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Tabla No 21

¢, Quién le ayuda a cuidarlos?

Nadie es Padre Suegra Abuela Hermana | Bisabuela | Total
hijo unico materna
6 4 6 6 2 1 25
24% 16% 24% 24% 8% 4% 100%

Fuente: entrevista realizada a las madres de los nifios hospitalizades, del primer nivel area
de Infante de pediatria del Hospital Roosevelt, tomando como requisito el mayor tiempo de
permanecia.

El 24% respectivamente de las madres indicé que quien le cuida a los nifios
dejados en casa es la abuela materna o paterna, luego el 16% refirid que el padre
es quien los cuida, ademas una minoria indica que quien le ayuda con el cuidado

es la hermana y abuela de la madre.

Tabla No 22

¢ Se turna con alguien mas, para el cuidado de su hijo en el hospital?

No Madre Esposo Vecina Hermana Total
16 3 2 1 3 25
64% 12% 8% 4% 12% 100%

Fuente: entrevista realizada a las madres de los nifios hospitalizados, del primer nivel area

de Infante de pediatria del Hospital Roosevelt, tomando como requisito el mayor tiempo de
permanecia.

Mas de la mitad de las madres con 64% refirié6 que no se turna con nadie
mas durante la estadia en el hospital, permaneciendo dia y noche al lado del nifio;
otras madres indicaron ser apoyadas con la mama y hermana, ademas indicaron

que el esposo llega solamente de visita debido a que no lo dejan permanecer en la
noche.
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Tabla No 23

¢Alguien del personal hospitalario le ha informado del diagnostico de su

hijo?
Si, doctores y | Si, me han Si, me Si Si, me han | No, no me han Total
enfermeras | informado | tratan bien ayudado dicho nada
9 4 2 7 2 1 25
36% 16% 8% 28% 8% 4% 100%

Fuente: entrevista realizada a las madres de los nifios hospitalizados, del primer nivel area
de Infante de pediatria del Hospital Roosevelt, tomando como requisito el mayor tiempo de
permanecia.

El 96% de las madres entrevistadas indicaron que el personal hospitalario
les ha mantenido informadas del diagnoéstico y evolucion del nifio.

Tabla No 24

¢, Como se siente al respecto?

Bien, porque sé que | Contenta o | Tranquila, porque sé | Desesperada, triste o mal, Total
es |0 qué pasa feliz que es lo que tienen por la informacion dada
13 5 3 4 25
52% 20% 12% 16% 100%

Fuente: entrevista realizada a las madres de los nifios hospitalizados, del primer nivel area

de Infante de pediatria del Hospital Roosevelt, tomando como requisito el mayor tiempo de
permanecia.

La mayor parte de las madres entrevistadas indicaron sentirse bien,
contentas, felices y tranquilas cuando estan siendo informadas del diagnéstico vy
evolucion del nifio, debido a que saben que es lo que pasa y que es los que tiene
el nifo, esto a la vez baja los niveles de ansiedad en la madre. Una minoria indicod
sentirse desesperada, triste y mal debido a que no son apoyadas por la familia y

otras porque la evolucion y el pronéstico del nifio no son buenos.
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CAPITULO IV
4 CONCLUSIONES Y RECOMENDACIONES

4.1 Conclusiones

La estadia de la madre en el hospital al lado del nifio ocasiona desequilibrio en
la dimension biolégica, no satisfaciendo las necesidades fisicas y quimicas que
se requieren en la vigilia y periodos de alerta, ademas durante la estadia se
altera mutuamente la dimension psicologica que es invadida por pensamientos
intrusivos desencadenando asimismo labilidad emocional.

El personal meédico informa a la madre de la evolucién y diagnéstico de la
enfermedad durante la ronda realizada dia a dia durante la semana.

La dimensidn psicolégica es la mas vulnerable, debilitada y labil de la madre
durante la estadia en el hospital, evidenciandolo tanto en el lenguaje verbal
como no verbal.

Como un paliativo emerge la dimension espiritual, fortaleciendo a la madre y al
ser en la totalidad equilibrandolo, siendo asi misma la dimension mas

fortalecida en tal situacion.

4.2Recomendaciones

- Se recomienda al departamento de Psicologia de la Clinica del Nifio Sano
realizar apoyo psicolégico por medio de la técnica de grupos de apoyo
para que la madre socialice y comparta las experiencias y emociones
vividas, utilizandolo como proceso catartico.

- Se recomienda al personal médico y hospitalario utilizar un lenguaje
coloquial al informar a la madre del diagndstico y evolucion del nifio, lo que
garantiza que la informacion sea recibida y comprendida en la totalidad.

- Se recomienda al departamento de Psicologia de Clinica de nifo Sano
continuar con la terapia de apoyo fortaleciendo los recursos internos que
integran el pensamiento y sentimiento de la madre durante la estadia en el
hospital

- Se recomienda ademas a las autoridades de Pediatria del Hospital

Roosevelt brindar la oportunidad al departamento de Psicologia de Clinica
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de Nifio Sano de fortalecer las estrategias de afrontamiento, utilizando la
técnica de persuasion a través de la razon y la légica de la madre, para
obteniendo mayor comunicacion de los pensamientos, preocupaciones y
sentimientos que afecta a la madre durante la estadia en el hospital, y
brindar el espacio necesario para tal fin.

Por dltimo se recomienda a la Escuela de Ciencias Psicologicas de la
Universidad de $San Carlos de Guatemala, continuar con las
investigaciones a nivel hospitalario, enfocada a la madre del nifio, ya que ha
sido abordada la mayor parte por médicos y no se ha realizado un enfoque
multidisciplinario, viendo al paciente o a la madre del mismo como un ser en
la totalidad.
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UNIVERSIADAD DE SAN CARLOS DE GUATEMALA
CENTRO UNIVERSITARIO METROPOLITANO CUM
ESCUELA DE CIENCIAS PSICOLOGICAS

ENTREVISTA

Datos Generales:

Nombre de la madre:

Edad:

Escolaridad:

Estado civil:

Ocupacion:

Nombre del nifio(a):

Edad:

Diagndstico:

e Indefinido:

- Inestable:
- Estable:
e Definido:

- Buen pronéstico:

- Mal pronostico:

Temporalidad:

Raza:

e Indigena:

e Noindigena:

Procedencia:

Estatus socioecondmico;
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. ¢ Tiene mas nifios en casa?

. ¢Quien le ayuda a cuidarlos?

. ¢Se turna con alguien mas, para el cuidado de su hijo(a) en el hospital?

. ¢ Como se siente?

Fisicamente

Emocionalmente

. ¢En qué piensa ahora?

¢, Qué la ha fortalecido en estos dias?

. ¢Alguien del personal hospitalario le ha informado del diagnéstico de su
hijo(a)?
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8. ¢Como se siente al respecto?
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UNIVERSIADAD DE SAN CARLOS DE GUATEMALA
CENTRO UNIVERSITARIO METROPOLITANO CUM
ESCUELA DE CIENCIAS PSICOLOGICAS

LISTA DE COTEJO

ASPECTO GENERAL

Si

No

ACTIVIDAD MOTORA

Si

No

Muy descuidado

Actividad baja

Descuidado

Inquietud

Adecuado

Adecuada

COMUNICACION

MEMORIA

Contacto ocular

Corto plazo (anterograda)

Expresion no verbal

Mediano plazo

Capacidad para comunicar

Largo plazo (retrograda)

Constante durante la entrevista AFECTO
ORIENTACION Expresion de tristeza

Tiempo Ansiedad

Persona Afecto plano

Espacio Labil

COMPORTAMINETO EN GRUPO

DURANTE LA ENTREVISTA

Aislada

Colaboracion

Integrada

Responde con cautela

Activa

Se niega a continuar
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T1

‘Es hija unica, he... aun principio estuvo mi hermana, que me ayudaba a
cuidarla he... anoche mas que todo, y ahorita que mi esposo la cuido un rato, mi
hermana la cuido menos del mes, mi esposo viene solo en el dia de visita.

Pues por ratitos me siento agotada, pero ahi la motivacion de verla a ella
recuperada, es... porque a como estaba ella... Bendito sea Dios ya esta stper
bien.

Ella no defeco al nacer y al cuarto dia fue trasladada a Puerto Barrios,
he... fue internada 7 dias, después la atendieron de plaho como que si fuera
estrefiida pero... ya al ver que su estomago se inflamaba mucho la refirieron para
aca para con un gastrointesterologo aca a en Guatemala y él detecto la
enfermedad de ella, igual nos refirié a un cirujano, él detecto que tan grave era la
enfermedad y el nos refirio para aca, fue ingresada de un mes un dia.

Pues ahorita me siento feliz, super bien, aun principio me sentia bastante
mal porque cada vez veia que... su operacion se le complicaba todo, porque se
le abrio varias veces, fue a sala, practicamente cada semana iba a sala, y... su...
la alimenta y todo no era la correcta para ella y... cada vez iba bajando mucho
mas de peso, ella estaba practicamente bien delicadita en ese momento, pero
ahorita esta stiper bien.

Ahora pienso en ella, estar mas... antes cuando yo... en mi pre y pos
pensaba dedicarselo a ella pero ahora si se lo voy a dedicar mas a ella. Ya que
necesita mas cuidado, mas cuidado. El doctor me dijo que solo aumente de peso
la operaba.

Mi Dios que siempre ha estado, es el unico que me da fuerzas para
seguir... leyendo la biblia, le leo a ella, la biblia y todo..."

T2
“Tengo & hijos uno tiene 22, otro 21, otro 17, y uno de 7, los tres estan

viviendo con el papa, yo tengo solo a mis bebes al de 7 afios y a la nifia, mi mama

me esta ayudando a cuidarlos.
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Solo yo he estado aqui en el hospital, me siento triste... me siento triste
porque... solo yo estoy luchando por mi hija...

Mire pues... lo primero que pienso es que la operacion le vaya a salir bien
a la nifia, como tanto nifio hay que no aguanta la operacién va... por eso me
siento triste por ella, los doctores me dicen que ella tiene que subir de peso,
porque si no sube de peso hay casos en que tal vez no pueden aguantar sino
sube de peso para que ella valla aguantar la operacion, mientras tanto no sube de
peso no la pueden operar.

No me importa pasar el tiempo que sea, mientras mi nena salga bien, hace
rato me iban a mandar a UNICAR, pero como a ella le falta oxigeno... dijo la
doctora que hoy me mandaba para alla, que iba ir a hablar con el doctor de
UNICAR haber que me dicen me dijjo. ..

Uno aguanta suerio, no come igual, me siento agotada del cuerpo, ahorita
me agarro la gripe tengo mas de 8 dias de estar asi y no se me quiere quitar,
coma alla hace calor y aqui frio, mi mama me dice que el cambio de clima... ella
me llama y me pregunta qué cémo esta la nena.

Nuestro sefior yo a él le pido, y él me da fuerza, solo a él le pido no hay
ofro; el papa no tiene trabajo tiene 4 meses sin trabajo, y cuando consigue una
ficha, me llama y me dice mira yo le preste dos quetzales a tu mama y me

pregunta como esta la nena y me dice que cuando consiga me va a llamar otro
dia.”

T3

“Tengo dos nifios uno de 11 y uno de 5... uno esté con mi papa y €él otro
una prima que esta en Barcenas, como se enfermo ella lo deje con la sefiora que
estoy trabajando, el mas grande esta en Quiché, y... yo trabajo a aqui en casa y
siempre mando dinero.

Solo yo he estado aqui, me siento mal, me siento... me siento... digamos
me siento desesperada y... yo ya me quiero ir... pero como todavia no se puede,

me tengo que aguantar.... me sienlo triste tengo uno alla y otro en Quiché.
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Hay Dios... aqui no se come uno bien, si tiene dinero sale a comprar sino
uno no.... es igual en la noche no se puede dormir.

Espero a que se recupere si me dicen los doctores que ya esta mejor
pues... voy a irme.

Yo me pongo a orar... siempre hablo con él para que él me ayude.”

T4

‘Es tdnico hijo, m.... pues... ahi si que... siento mal... verdad, al verlo
como... ver al bebé como esta.... con su enfermedad; es bastante cansado
también, dia y noche estar pendiente de él, pues ahorita, si ya... mas que todo si
cansada, verdad... para mi ya... es muchos dias de estar aca, ya no se duerme
mucho.

Me siento... asi de una vez... acabada.... porque... o sea... preocupada...
pues... porque el bebe ya... tiene 7 mese de lucha... nosofros en la casa,
aqui...es una lucha diaria... por lo mismo pues... porque... él... ha vivido mas en
hospitales que en la casa...

...Yo pienso pues... en él, o sea... que sea sano, que ya no este sufriendo
tanto pues... ahi, como le digo, ya tiene mucho... desde que nacié ha estado....
tiene 9 operaciones... él tiene movilidad solo de la cintura para arriba, ya en sus
piecitos nada... sus manitas tiene movilidad pero... le cuesta, como alla lo llevaba
a estimulacion temprana, pero él en sus bracitos los mueve para los lados, pero
para arriba le cuesta, aparte de esto tiene desviacion de torax.

Solo pidiéndole a Dios, poniéndome en las manos de Dios verdad... como
dicen los médicos solo son instrumentos de Dios, primero hay que aprender a

confiar en Dios...”

T5

“La mama tiene dos nifios aparte de él... tres hijos en total m..., este... una
senora nos hace el favor de verlos, cuando... yo me vengo para aca, como yo
salgo también a vender, haja... la nos hacer el favor de verlos un rato en lo que

yo salgo a vender, y... me vengo para aca y ya llega ella a la casa.
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Ella se queda cada dos noche, yo me quedo una noche, entre veces me
quedo dos también haja...

...Me siento mal... lriste... de ver todo lo que nos ha pasado... como hay
que hacerle unas cosas a €l que... por lo menos a mi me da tristeza... por lo hay
que hacerle eso... hay que sacarle su flemita a y meterle la sonda ahi para
sacarle la flema y todo... da sentimiento...

...Que se ponga bien... para irnos para la casa... si, yo si, yo lo miro a él,
lo miro que es bien luchador, y todo... nos anima a notros a seguir adelante
también m... porque ha pasado por bastantes cosas y gracias a Dios ahi esta.

Ahorita a nosotros lo que nos tiene preocupadas es que hay que comprale
un aparato y no tenemos dineros mas que todo es por lo que estamos aqui, como
el tiene traqueotomia y tenemos que hacerle sus terapia alla y no tenemos el

dinero y eso es lo que nos tiene aca.”

T6

“Tengo dos nenas y un nene, ahorita esta aqui en el cuarto... los esta
cuidando mi esposo, como hay una mi hermana ahorita, viene a cuidar ella en la
noche y yo en el dia, pero ahorita va a venir mi esposo en la noche, como ya se
va y ver si aguanta como ahi en el banco se cansa mucho, yo de dia, hoy me
quedo yo en el dia, m...

Ahorita ya me siento un poquito mejor, como ya se esta recuperando mi
nena... ya mejor, me siento feliz... porque la nena ya se esta recuperando... ya
esta recuperando.... ya quiero salir de aqui, ya...porque vivimos lejos... y hay
que trabajar... estamos alquilando un cuarto aqui.... y a mi hermana le estamos
pagando un cuarto aparte... ella se vino para ayudar.

En estos dias lo que estoy pensando si... la nena ya se... siente ya un
poquito mejor, queremos pasar aqui unos dias, no sé que dicen ellos. .. si... ya se
esta recuperando, no sé... qué es lo qué piensan ellos, nosotros pensamos que ya
llevamos mucho tiempo aqui, ya nos queremos ir... pero nuestra intencion es por
la nena.

Dios me da fuerzas, me da poder, solo orar Dios me va a sanar a la nena

nada mas... y los doctores también..., me de fuerzas... va a sanar la nena...yo
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pido consuelo de Dios, no tengo consuelo, pedir a Dios sabiduria... y pedir
fodo...bendice todas las enfermedades que estan en el hospital... no solo la

nena... sufren... si no estuvieran los doctores también mi nena no estuviera...”

T7

“Es solo él, este... solo yo lo cuido aqui, sélo yo, m... ya es bastante
tiempo, no pueda hacer nada, de no ir a la casa porque no lo puedo dejar solito
aquim...

Me siento triste m... porque solo con él ha pasado en el hospital... yo
quisiera que él creciera... que él ya no pudiera... ya no pudiera sufrir... aqui en el
hospital... él estuvo en el hospital de Escuintla aja... después estuvo otro mes,
porque le dio un virus... después... me lo dieron a los 15 dias, después... ofra vez
2 meses por que le bronconeumonia... no podia respirar... después me lo dieron,
a los, casi un mes estuvo, cuando vino una mi cufiada de alla... del area de
Salama, entonces ella vino 2 meses con nosotros entonces... cuando ella se fue
y al el nene era pequefio le empezaron acrecer esas chibolas, entonces yo lo
llevamos al hospital, y como no me lo atendian bien alla, mejor me lo traje para
aca m... aqui me dijeron que era lo que tenia y alla no.

Me siento cansada, porque no me duermo bien, mi esposo me viene a dejar
dinero no me hace falta nada, nada pues...como él me viene a dejar dinero... pero
no puedo comer bien, como aca regafian, no puedo comer bien, solo asi, como
para venirlo a vera élm...

Pienso que... todos los estudios que le van hacer a él... este... yo quiero
que le salgan bien...para que él este bien.

Dios me da fuerzas para estar bien... para poder estar con él.”

T8

“Tengo 3 nifios ella es la mas pequeria, al principio me los estaba cuidado
mi suegra, como no tengo a nadie mas cerca entonces la estaba molestando a

ella, y... avercuando regreso yo para alla.

Ahorita no tengo a nadie quien me ayude, mi familia esta lejos... uno no
tiene apoyo, nada mas que el apoyo de ellas.
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Yo en el dia me siento un poco bien, porque yo sé que estoy aqui y estoy
al pendiente de ella... pero en la noche... este si le llega a afectar a uno, yo me
siento cansada, con dolor de todo el cuerpo porque imaginese estar solo sentada,
uno se cansa... entonces... aqui no hay nadie quien le ayude a uno, porque si
hubiera alguien que le hiciera la noche a uno, digo yo en el dia ya, ya...amanece
Uuno con animos.

Como dicen va... este...yo ya no me siento tan mal, porque me han dicho
que... que m... ella va a estar bien asi va... pero el doctor que vino en la mafana,
él me dijjo, que vale mas la verdad que la mentira, como le digo yo a él que... que
bien que me hable con la verdad y no con mentiras, porque el si me dijo pelado: la
nifia no va a vivir mucho tiempo pero me dijo, cuidela lo mas que pueda, dele su
amor, quiérala, por el tiempo que ella viva, pero... no sé porque, quienes me
dicen mire esta nifia tiene tantos afios, pero él me dijo asi..., pero si lo hace sentir
mala a uno, uno a sus hijos no quiere que les pase eso, nunca quiere que... que
le digan que su hijo va a morir...una no quiere escuchar esto va... uno lo que
quiere escuchar es que con este tratamiento se va a curar va... pero a veces digo
yo esta bien que se lo digan a uno porque si algtn dia pasa uno ya sabia que iba

a pasar...”

T9

“Tengo dos nifios en casa, mi mama me ayuda a cuidarlos o mi hermana...
me turno con mi mama en el hospital yo me quedo dos dias y ella un dia.

Me siento cansada...cansadita... m...me siento mas o menos... me siento
mal por todo lo que paso, y todo... gracias a dios ya esta mejor...

Pienso que debo tener mas cuidado, lo que me da fuerzas el verlo a él, a mi

hijo y a todos los nifos...”

T10

“Tengo un nifio de 12 afios y ella, solo dos tengo... él esta con mi mama
ahorita por el momento por el momento, en lo que yo estoy aqui...m...

Solo yo estoy aqui, ha m... me siento algo triste... porque... lo que son... lo

que es mi suegra pues... ella ni siquiera me ah apoyado... ella ni siquiera ha
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venido... y no he contado con ella...ni el papa de mi nena, tampoco él... ha
querido venir pues...verdad... entonces... mas que todo solo yo soy la que ha
estado aqui.

Vivi tres afios con él y le cuide tres hijos a él... ahorita no vivimos juntos,
porque él se fue y me abandoné... tengo 5 meses que me abandoné... no me
pasa dinero, no me pasa nada y mm... él no quiere... responder por la nena...
enfonces... solo yo soy la que ha estado con la nena...

Me siento triste pues porque....porque... como se llama, jamas habia pasa
esto, porque con el varon pues... gracia a Dios jama habia pasado esto, y no sé
porque con ella pues... pero, digo yo que con el esfuerzo mas que todo que ella
salda bien va..., como digo... yo con él o sin él pues... verdad... yo le dejo las
cosas a Dios, él me dejo de darle alimentacion a la nena, por darle de comer a la
mujer pues verdad... él anda con una mujer y con una nifia que ni siquiera es de
él... yo lo unico que quiero ante los ojos de Dios es el derecho de... ni siquiera
quiere venir a ver a la nena...eso a mi me duele que él no esté aqui...

Solo Dios es él que me ayuda a salir adelante... y yo le agradezco a Dios y
a los doctores porque ella a seguido bien... yo le pido a Dios que me de fuerzas

para seguir adelante, verdad...mas que todo yo le pido a Dios.”

T11
Se utilizé traductor del poconchi al espanol.

“Tengo 4 hijos, nadie los cuida, solo el papa y me esta exigiendo que me
regrese luego... desde que vine no han comido... tengo 17 dias de estar aqui, no
me siento bien dice porque.... yo no cuento con... con dinero, ni siquiera tengo
ni un quetzal ahorita, dice... y no hayo que hacer para regresar porque mi
esposo no conoce aqui para poder venir a traerme... porque cuando vine la
ambulancia me vino a dejar dice. ..

Pues...segun esta diciendo ella que no come porque... como no tiene
dinero, porque uno tiene que salir a comprar, solo lo que vienen a dejar aqui. ..
eso esta diciendo que a uno no lo dejan dormir acéa, cuando ella empieza adormir,

empiezan a despertaria....y que ya no aguanta estar aca y que le urge irse...
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Al ver a su nena... se... siente triste asi triste, porque hace un mes que
salio de la casa, porque estuvo en Salama hospitalizada dice... y... una semana
en Purula., porque mas de un mes que salié de la casa, ahora dice que esta
preocupada por sus hijos que estan en la casa.

Eso esta diciendo ella que le da lastima ver a su hija, porgue... no puede

hacer nada, porque nadie le da apoyo...”

T12

‘la mama tiene tres nifics, yo soy la tia... ayer empecé de ahi solo la
mama... la mama se fue porque dijo que... le dolian mucho los pies porque ella
padece de la circulacion, y ella me pidié favor de que le viniera a ayudar un dia,
pero yo le voy a ayudar dos dia...

Pues... yo la senti asi... toda triste... toda deprimida...no como no lo dejan
hablar mucho a uno, porque solo llega ella a la puerta, me da la tarjeta y ya...

No pudimos hablar nada...”

T13

“Tengo un nifio en casa, mi mama me esta ayudando a cuidarlo, solo yo...
estoy aqui en el hospital, todo el dia y toda la noche.
Me siento hecha lata...

Sin fuerzas... he estado comiendo mas o menos, regular... sélo almuerzo,
y regreso... porque él llora mucho... y me duele también dejarlo solo.... y tengo
que salir para comer.

A veces siento que ya no tengo fuerzas y no me puedo levantar...él me da
fuerzas... el bebé... pienso que él desde que nacié lo han estudiado haya la
enfermedad, porque ha padecido de estrefiimiento crénico, y... ha estado a puro
laxante, y ahorita ingrese aqui por... por gripe y tos pero le van a estudiar... la
fibrosis quistica se llama la enfermedad... y... hay que hacerle los examenes... ya
de tener una enfermedad ya que este diagnosticada y... lo puedan tratar... lo que

a mi me preocupa es no saber qué es lo que él tiene.”
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T14

“Tengo dos nifios, con ella son ires, este... los esta cuidando mi suegra....
solo yo he estado aqui...

No duermo casi... de comido... poco, como que no me sustenta y... si me
siento como algo desmayada asi, la cabeza mera... mareada...

....me siento bien....

Pues... primera mente lo que he pensado es en mi nifia va...que primero
Dios... se va a curar de esa su enfermedad que... ella tiene, eso es lo que me
alegra, primero Dios si ella se cura... de parte de Dios me da fuerzas.

Pues... mmm... al principio me sentia tranquila porque pues... unos me
decian una cosa otros otra, y si... el doctor que paso le pregunte, y...me dijo que
la nifia ya estaba mas, mas buena y... ya pa hoy me dio la salida.

Yo a la nifia siempre la miro bien dafiada de aqui... porque tiene dafiado
todo esto de aqui, y a mi la pena que me da es que si no llegando se le va a poner
se le va a infectar o ofra r, eso es lo que me da penaa mi....

...Mas que todo me siento preocupada....”

T15

“Tengo tres nifios, he... mi suegra.... los esta cuidando... he me estoy
turnando con otra persona... es m... una mi vecina, he... solo cuando ella tiene
tiempo ella viene...

Me siento agotada... siagotada... verdad... porque no se duerme como se
deberia dormir... haja... me siento he... asi un poquito friste porque... mis
nifios... estan en casa, myj... y triste a la vez por esto... porque... o sea... el...
tratamiento ha sido asi un poquito largo pues... yo lo he sentido asi... verdad...

He... pienso tal vez en darle mas cuidado... o sea... un poquito mejor, me
da fuerzas el amor de él haja... el amor de él.

Pues... mmm...me siento bastante mejor porque va mejorando...”

T16

“Tengo cuatro nifios m... le pagabamos a una sefiora para que los cuidara

cuando yo estaba trabajando, pero... ahorita mi hermana los esta cuidando myj...
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Solo yo he estado en el hospital, no nadie, porque nadie me viene a
visitar... a ver pues... solita yo...mj...

Me siento cansada... cansada... porque... tantos dias de estar aqui con el
bebito... y... mis pies hinchados... estoy bien cansada de mi cuerpo... me duelen
los pies, hasta la cabeza me duele de estar aqui encerrada m...

Me siento triste porque... mi hijo esta enfermo... y no hay manera... que...
como le van a quitarla valvula, va... o sea supuestamente ayer, para ayer estaba
programada, pero no salieron unos cultivos, y... supuestamente hoy.... verdad...
pero... ahorita esperando nueva orden... porque yo me siento triste... de estar
aqui solita encerrada y que nadie me viene a ver pues... y tener a mi hijito aqui.

Ha... bueno yo pienso en mis hijas... pienso en él... si va a salir sano de
aqui... esos son mis pensamientos usted... a veces me pongo lriste, porque una
operacion es su cabeza es bien riesgoso m... me preocupa pues... y me pongo a
pensar... mis hijas han de estar tristes... porque no me las traen...

Solo las palabras de las personas le dan palabras aliento va... y le pido a
Dios que me de fuerzas, porque ahi sélo Dios... conmigo... va... de ahi nadie
va... tuve una comparfiera aqui va... con su hijito enfermo, y ella si me daba
palabras de aliento me decia que... tuviera paciencia que Dios no me va
abandonar.... y que no pusiera triste va... porque yo lloraba mucho por él va...
pero ahorita ya no.... Porque este... yo le pido a Dios que me levante.... porque
lloraba desde que ingrese, son dos veces que estoy aqui con él, primero vino bien
grave, me frajeron a la emergencia, yo no comia... aunque a veces me pongo
triste va... porque es el unico varén que tengo va... porque estoy aqui sola y nadie

me viene a ver va... ahi si que sélo Dios conmigo y nada mas...”

T17

“Es unico hijo, sélo me turne una vez con una mi cufiada nada mas, ahorita
no me he turnado con nadie.... he... lo vino a ver... dos horas en lo que yo me fui
a bariar y de ahi regrese toda la noche.

Me siento agotada... cansada... con suefio... desesperada.... y

asi...quisiera ya salir de aqui, pues... me siento ya... un poquito mejor ya... por
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ver a mi hijo ya recuperado, porque estaba en el intensivo, y bendito sea Dios ya
ahi esta ya.... bastante establecido ahorita me siento bastante bien...

Pues... pues... empezando el tratamiento a mi bebé, él venia casi muerto,
y...entonces asi... primero gracias a Dios y a los doctorares por... me lo salvaron
y... ahorita asi...ya esta en terapia y todo, este... tuvo un.... un como... y no
podia respirar, y... ahorita han pasado evaluando los docfores... y me dijeron que
ya estaba bien... y que le quietaron los aparatos que tenia... ya respira por si solo,
ya... come ya agarra sola la pachita, por esa parte... ya me siento bien por él...

Antes yo me sentia, ha si que... me hundia y que me llevaba, porque...él
era mi bebé... y verlo entubado, al verlo con todos los aparatos... yo me sentia
culpable...porque... por un descuido mio...... yo me sentia culpable...porque...

por un descuido mio..."”

T18

“Tengo tres hijos, uno tiene 10 arios y ofro tiene 6 afios, los esta cuidando

el papa... solo yo he estado aqui...
Mmm... yo pienso que... ya estoy hasta aqui...de estar aqui... y se me hincho mi
pie... y estoy triste por él... porque sufrio mucho...sufrio mucho por el tubo...y
ahorita ya lo quitaron... y ahora estoy contenta por... por ya esta mas mejor... y le
estan.... dando antibidtico para, dicen que habia una bacteria... en su columna y
ahorita el antibiotico, con eso se limpia y ya... haber cuando nos van a dar la
salida... y quiero ir a ver los otros dos nifios alla... que se han quedado solos,
porque el papa se tiene que ir a trabajar también...

He... yo quisiera... quisiera irme ya... porque me da pena que ellos dos
estan solitos alla... y no sé como estan alla, porque la mama tiene que ver a los
nifios que... que el padre no puede ver como una madre, porque él se va a
lrabajar desde la mafiana y regresa hasta las 7.00 de la noche, se quedan solos
todo el dia, y alla... alla con nosotros no venden tortillas, la nena tiene que tortear,

para poder almorzar, por eso estoy triste también...”
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T19

‘Es wdnico hijjo, y estoy esperando... m... me siento muy cansada, muy
cansada... no...no he ido a descansar.... como no tengo familia ni nada....solo yo
he estado aqui y mi esposo, pero como no lo dejan entrar... para cambia un noche
con él pero no lo dejan entrar... él solo, viene de visita... como él trabaja... él sale
a la 7:00 de la noche solo un ratito le dan permiso para entrar, luego se va...

Ha... pues me da tristeza por el nene... como esta, y...da pena pues... lo
de la operacion, espero en Dios salga todo bien...

Pienso... que ya pronto salga de aca....porque... la verdad me siento muy
cansada... muy cansada... haber cuando me dan la respuesta de cuando... lo van
a meter a sala... pregunto me dicen, que la otra semana, la ofra semana... que
fodavia falta, y asi...

Lo que me da fuerzas es... por ellos... por los dos... es lo que me da
fuerzas... luchar por él, me siento un poco débil pero... a seguir luchando por él...

La doctora me ha dicho que va muy bien, y... tiene cuatro dias que le dio
diarrea, ya le habian quietado el medicamento, pero le volvieron a dar

medicamento ofra vez...”

T20

“Tengo tres nifios... mi abuela me los esta cuidando....he estado, solo con
el papa de ella que a veces viene por dos horas.

Me siento bien, pues... me siento bien porque ya me dijeron que ya me la
van a dar.... que ya esta mejor... gracias a Dios...

Ahora pienso solo en cuidarla cuando me la lleve para alla... mi familia me
apoyo bastante y eso me daba fuerzas... y la doctora que pasa aqui.

Me sentia bien cuando me iba enterando de como estaba progresando...”

T21

“Tengo 5 nifios, los esta cuidando la patoja grande... tiene 16 afios...esta

con mi suegra en la casa... ahi se quedaron...

Solo yo me estuve aqui...porque el papa no puede venir, porque tiene que

cuidar la casa...
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Me siento cansada... ya estoy cansada... hasta la nifia se sentia cansada. .
ya, ya...anoche solo llord, ya... me siento un.poco mejor porque ella ya esta
bien... esta comiendo bien... le dan su comida, no lo termina pero se lo come, si
le gusta se lo come, si no le gusta no se lo come y entonces yo me lo como...

Estoy pensando que si me voy a ir hoy, y me dan salida en el dia, porque
sino mejor me voy hasta mafiana, porque si se vive lejos no se puede ir lejos en la
tarde...

Hay unos que me trataron bien... otros no, no me prestaban atencion...”
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