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La investigacion del dolor peditrico que experimentan los pacientes con enfermedades crénicas ha
incrementado en los Ultimos afios dado a que este es un estresor que afecta no sélo al paciente sino
a la familia. La evidencia cientifica muestra que el padecer dolor crénico en edades tempranas, se
convierte en un padecimiento crénico cuando son adultos. Los cambios que enfrentan tras ser diag-
nosticados, les afectan de distintas formas y en distintas dimensiones entre las que se encuentran las
inasistencias a la escuela, los cambios en las relaciones de pares, cambios en sus habilidades sociales
y efectos en las interacciones de la familia. Estas dimensiones también afectan a sus hermanos, pa-
dresy a su futuro (Slover. et.al. 2010: 141). La investigacion de los padecimientos sistémicos de estas
enfermedades en Guatemala también es necesaria para mejorar la atencién integral que se brinda
en los centros de asistencia médica publica.

Segun Fernéndez y Melgosa (2014: 400), la valoracién y el seguimiento psicolégico de los pacientes
con enfermedades crénicas y sus familias es necesario para un mejor prondstico a largo plazo, espe-
cialmente aquellos en preparacién para trasplante o inicio de tratamientos de reemplazo. Ademas,
el acompafiamiento psicolégico en los pacientes con problemas de adhesién al tratamiento o signos
de mala adaptacion a su enfermedad resulta beneficioso tanto para la familia como para el paciente.
Cuando un profesional trabaja con familias, existen variables que deben ser tomadas en cuenta para
asegurarse de una adecuada comprensién del funcionamiento de la familia y con ello poder inter-
venir asertivamente. Entre estas variables se encuentra la estructura interna del sistema, anélisis de
sistemas, flexibilidad del sistema, contexto ambiental del sistema, nivel de desarrollo de la familia y
las reglas. Asi mismo debe considerarse la composicién de la familia y su tamafio (Pérez, Mercado y
Espinosa, 2011: 271).

Las organizaciones del cuidado de la salud en otros paises incluyen programas sistematizados que
se enfocan en el autocuidado de los pacientes y sus cuidadores, velar por una adherencia adecuada
al tratamiento y obtener mejores resultados, respeto a si mismos, comprender completamente el
cuidado y la autoeficacia, y el desarrollo de habilidades sociales adecuadas, asi como de afronta-
miento (Brilli, et. al. 2014). Por esto, se desarrollé un manual que busca brindar herramientas de apo-
yo familiares a los nifios y cuidadores cercanos que se encargan hasta el momento del cuidado de
los pacientes. Los capitulos se adaptaron a un contexto guatemalteco que facilita las intervenciones
sistémicas.

El manual se basé en principios tanatoldgicos desarrollados en el Manual de Tanatologia: Interven-
cién Psicologica para pacientes con discapacidad crénico degenerativa, desarrollado por Frausto,
Medina y Gonzélez en el 2014 (552), entre otras investigaciones realizadas de tanatologia e interven-
ciones familiares. Después de la revisién de investigaciones, se desarrollé los 6 capitulos de acom-
panamiento familiar. Se realizé una primera aplicaciéon del manual en la que se hizo evidente que
se requerian modificaciones para hacerlo mas universal y para su uso adecuado con la mayoria de
pacientes.
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En cuanto al uso de esta herramienta, es importante hablar acerca de los siguientes
puntos:

La guia no sustituye la relacion terapéutica, la cual es responsabilidad del
profesional de la salud mental.

Estas herramientas seran efectivas tomando como base la relacién terapéu-
tica, no es un manual autoplicable.

Es necesario realizar un acompafiamiento sistémico para obtener mejores
resultados. Por eso, se aplicard la versién para el paciente y cuidador. De
esta forma se mejoraréd en los elementos necesarios para la familia dando
responsabilidad a las dos partes involucradas.

Es criterio terapéutico y clinico utilizar estas herramientas como una guia
semiestructurada que de oportunidad a individualizar el proceso de cada
paciente que reciba uno o varios de los capitulos que contiene este manual.

Esta guia si puede ser utilizado por capitulos separados, pero seria ideal que
cada paciente tenga la oportunidad de explorar los seis temas descritos en
este manual.

Esta guia puede distribuirse gratuitamente, siempre que se respete la co-
laboracién de las personas involucradas en este documento. Su estructura
y enfoque. Ademas, que el profesional de la salud mental se encargue que
las herramientas estén a cargo de un psicélogo con los lineamientos éticos
correspondientes al pais en el que se aplica.
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Angela es un poco timida, tiene tres hijos a los que ama mucho y tra-
ta de no enojarse con ellos. Tomas es el hijo de en medio, hace dos
meses empezd a enfermarse y al llevarlo al hospital le diagnosticaron
una enfermedad crénica. Vive a unas dos horas del hospital al que van
de dos a tres veces a la semana para que él reciba el tratamiento que
necesita.

Desde que se enfermé Tomas, la vida de Angela ha cambiado mucho,
ya no pudo continuar con su trabajo regular y ahora compra y vende
articulos que la puedan ayudar a sustentar a su familia. Estos cambios
le afectan mucho y a veces se despierta en la madrugada deseando
tener la vida que tenia antes, ver a su familia feliz. Le preocupa la salud
de Tomas y todos los cuidados que requiere, le da miedo no cumplir
con todo lo que le indican los doctores y que esto afecte mas su salud.
Siente muchas ganas de llorar y lo hace cuando sus hijos no estédn o
cuando esté sola por la noche.

Angela no se explica por qué se tuvo que enfermar su hijo, cree que
es porque ella hizo cosas malas. Angela se pregunta jes normal esto
que siento por la enfermedad de mi hijo?

EW E MATERIALES '

@ Caso

@ Hoja de actividades

@ Lapicero o lapiz

CAPITULO



6 PREGUNTAS DESPUES DE UN DIAGNOSTICO DE ENFERMEDAD CRONICA

W jINSTRUCCION Observe lo que hizo Angela con la psicéloga y apli-

que las actividades a su historia personal.

E

Angela pregunté todo lo que no entendia de la enfermedad al doctor.
¢Hay alguna pregunta que usted quiera hacerle a su doctor?
Escribala en los espacios en blanco y pida a su psicélogo o doctor que le explique.

& el

l> Angela pensé donde sentia sus emociones y las dibu-
j6 donde sentia el dolor.

Piense si ha tenido dolores ultimamente.

¢Puede marcar algunos puntos de su cuerpo donde
ha sentido dolor?

CAPITULO



6 PREGUNTAS DESPUES DE UN DIAGNOSTICO DE ENFERMEDAD CRONICA

l} Angela casi todos los dias pensaba:

iNada de esto
vale la pena,
mi hijo no se va a
sanar!

' Si algin
doctor la
hubiera visto

grande hice
para merecer

Tome un momento para pensar,
sea honesto con usted ;qué
pensamientos tiene usted?

Comparta algunos de estos
pensamientos en el espacio en
blanco.

& En lugar de pensar eso, Angela cambié sus pensamientos a los siguientes.

7~ A veces me siento triste,
vivo mi tristeza un momento

y recuerdo que vale la
pena luchar y tomar las
indicaciones del doctor

¢(Qué podria pensar us-
ted en lugar de los pensa-
mientos que lo inquietan?

No hay
culpables

y no sera facil,

pero podemos

vivir con es

Angela comprendié que es normal sentirse cansada y
frustrada por la enfermedad pero que cuenta con personas

que la apoyan para salir adelante. Ahora se siente tranquila
de poder expresar sus emociones en lugares seguros.

CAPITULO
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EW % CASO '

Tomas tiene 9 afnos, vive con su mama y sus dos hermanos. Spn una
familia que se quiere mucho y su mama casi nunca se enoja. El es el
hijo de en medio y le caen muy bien sus hermanos. Hace dos meses
empezd a tener mucho dolor y a enfermarse mucho, su mama lo lle-
vo al hospital y los doctores le explicaron a él y a su mama que tiene
una enfermedad crénica, eso significa que su enfermedad dura mucho
tiempo y necesita recibir medicina todos los dias, ir al hospital todas
las semanas y ya no puede comer lo que siempre comia.

Ahora tiene aparatos y agujas en su cuerpo y eso le desagrada. Vive
a dos horas del hospital entonces tiene que levantarse muy temprano
para llegar a su tratamiento, se aburre cuando le toca esperar y ya
no puede jugar tanto tiempo como quisiera. A veces se siente feliz, a
veces se siente triste, a veces se siente enojado o no tiene ganas de
hacer nada. Tomas se pregunta ;qué siento?

EW E;MHTERIHLES l

Caso

Hoja de trabajo
Crayones

Lapiz

© © © © o

Marcadores

CAPITULO

—
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CAPITULO
—

N | Completa las actividades que te guiaran a
resolver la pregunta ;qué siento?

INSTRUCCIO

U/,

v

Ahora veras algunos espacios para dibujar. Identifica qué emocién es y dibuijala
en el espacio correspondiente, escribe cémo se llama esa emocién.

( N N )

T E

lo sentimos cuando €s-

tamos ante un peligro, a lo sentimos cuando al-

lo sentimos cuando per-

veces ese peligro es real
y otras veces es por algo

demos algo importante
o cuando nos han decep-
cionado. A veces dan ga-

guien no nos trata bien o
cuando las cosas no salen
como queremos.

que nos imaginamos. nas de llorar.
\. J \\ J \\ J

( S AW 4 A )

ocurre cuando consegui-
mos algo que desedba-
mos mucho o cuando las
cosas nos salen muy bien.
Es una sensacién muy
agradable. )

lo sentimos como un so-
bresalto, algo que no
esperamos, es un senti-
miento que dura muy po-
quito.

\ 7/

\. J

A veces es dificil saber como nos sentimos y no nos gusta decirles a los adultos
que tenemos cerca. A Tomas, no le gustaba decirle a su mama cuando estaba
triste, enojado o con miedo porque no la queria preocupar. Tampoco le gustaba
contarles a sus hermanos. Pero un dia se atrevié a decirlo jy se sintié mucho me-
jor porque ellos lo ayudaron a entender mejor sus emociones!

Pinta una carita de
como te sientes
hoy.

;Has escondido alguna vez cémo te
sientes?

¢Qué puedes hacer la préxima vez
que tengas una emocion como esta?

Tomas aprendi6é que es bueno compartir sus emociones y no guardarlas.
Algunos adultos como sus papas, doctores o psicélogos pueden ayudarlo
con esas emociones. Comparte tus emociones con otros, te ayudara a

comprender qué es lo que sientes, es normal sentir muchas cosas cuando
uno esta enfermo. 10
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Los Ramos son una familia que ha pasado una terrible noticia, su hija
Gloria tiene una enfermedad crénica. Gloria tiene 10 afos y es la me-
nor de los dos hijos de Marta y Julio. El hijo mayor se llama José tiene
12 anos y no le gusta estudiar.

Gloria asiste tres veces a la semana para recibir atencién médica vy tie-
ne un aparato permanente en su cuerpo que debe cuidar. Los gastos
en medicina y transporte, se han incrementado y Julio se pregunta
cuadnto tiempo va a aguantar con este nuevo ritmo de vida. Julio ex-
trafa mucho a su esposa porque la ve poco tiempo y cuando la ve ella
estd muy cansada. José siente que ya nadie le pone atencién y que no
tiene por qué estudiar porque a nadie le importa y Marta se siente que
ya no puede con tanta presién, quisiera tener muchos brazos y poder
hacer muchas cosas al mismo tiempo. Marta ya no puede ayudar a su
esposo econdémicamente porque ocupa mucho de su tiempo cuidan-
do de Gloria, le molesta mucho la mala actitud de José, extrafna a su
esposo, pero cuando estd con él no puede disfrutar todo el tiempo
porque estd de malhumor. Ha buscado apoyo con su mama, pero ella
ya estd grande y Marta no la quiere cargar con todos sus problemas.

Se pregunta jcémo voy a manejar todos estos cambios que incluyen a
mi familia? Marta se siente sin salida.

EW E MATERIALES '

@ Caso

@ Hoja de actividades

@ Lapiz o lapicero

@ Crayones

CAPITULO

11



6 PREGUNTAS DESPUES DE UN DIAGNOSTICO DE ENFERMEDAD CRONICA

CAPITULO

Vea las actividades que ayudaron a Marta a re-
solver su duda y piense en su historia mientras lo
hace y describa cémo son sus relaciones.

INSTRUCCION

U/,

v

Le presentamos a la familia de Marta y cémo se lleva cada uno, la persona del
departamento de psicologia la explicard cémo se llevan ellos. Tome el espacio en
blanco para dibujar a su familia y pinte de qué color son las relaciones que tienen.

Marta comprendié que la enfermedad crénica no afecta sélo al paciente sino a
toda la familia. Piense de qué forma puede aconsejar a Marta y su dificultad fami-
liar encontrara en la caja de herramientas elementos para ayudarla.

Pasan poco tiempo juntos, se sienten in-
Martay  comprendidos el uno por el otro y cansa-
Julio dos. Estan de malhumor y tristes.

José se siente ignorado por sus papas por-

Marta, que no le ponen mucha atencion cuando
Julio y tiene dudas en sus tareas. Marta y Julio
José piensan que él es rebelde.

Marta y Julio no quieren regafiar o incomo-
dar a Gloria porque ya le ha tocado vivir

Marta, muchas cosas tristes y duras. Gloria a veces
Julio y hace berrinches que los hacen enojar, pero
Gloria ellos se sienten culpables cuando se eno-

jan con ella.

José se pelea con Gloria y a veces prefiere

Gloria ignorarla, aunque en el fondo le preocupa

José su salud. Gloria piensa que José le cae mal
y prefiere que no le presten atencién.

12
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EW E CAJA e HERRAMIENTAS ,

CAPITULO

1.

2.

COMUNICACION: es mejor decir la
verdad y apoyarse mutuamente.

COMPRENSION: todos estan can-
sados y tristes con esta noticia, por
eso tienen que apoyarse mas.

. COMPARTIR: las actividades en fa-

milia son importantes para unirse
mas, pueden ver television, escu-
char musica o jugar a los dibujos.

. HABLAR: antes de dormirse, hablar

de cémo les fue en el dia los ayuda
a conocerse mas.

. AYUDARSE: todos pueden ayudar

con cosas pequefias a los demas y
sorprenderlos con detalles como
limpiar la mesa, ordenar la casa o

llevar algo bonito a la casa.

¢Ha tenido problemas con su familia? Aproveche este momento y piense en su
familia y las situaciones que le han resultado mas dificiles de resolver. Compartalas
con el profesional de salud mental y busque soluciones practicas con su ayuda.

Marta ahora sabe que no tiene que manejar sola los cambios
de su familia, puede tener una buena comunicacién con ellos

y busca tener momentos especiales con cada miembro de su
familia. Ven television juntos por lo menos una vez a la semana.

13
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Gloria tiene 10 anos, es la menor de su casa. Hace un tiempo, ella em-
pezd a enfermarse y sus papas la llevaron al hospital, ahi se enteraron
que ella tenia una enfermedad crénica, ahora Gloria necesita ir todas
las semanas al hospital para recibir sus medicinas y tratamiento. Esto la
pone triste, a ella le gustaba mucho jugar futbol y correr.

Gloria esté triste porque casi nunca puede ver a su papa y su hermano
es muy enojado con ella, ademas ella piensa que él es muy rebelde
porque no hace sus tareas y no le gusta ir a estudiar. Quiere mucho a
su mama, pero a veces se enoja con ella porque no le da permiso de
comer todo lo que ella quiere y tampoco la deja ir a jugar como la de-
jaba antes. La familia de Gloria ya no pasa mucho tiempo junta y ella
extrafa eso, piensa que es su culpa que todo haya cambiado y que su
familia ya no la va a querer o que es una carga para ellos.

Gloria se pregunta ;qué puedo hacer para ayudar a mi familia?

7 | MATERIALES

Caso

Lapiz

Crayones

Tijeras

2

2

%

@ Dibujos para recortar
2

@ Goma

%

Hoja en blanco

CAPITULO

14
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A Realiza las actividades con la ayuda del psicdlogo
EW %INSTRUCCION’ para responder a la pregunta ;qué puedo hacer

para ayudar a mi familia?

CAPITULO

Aqui hay un dibujo de la familia de Gloria, pintala y dibuja a tu familia en el espacio
en blanco.

Gloria pensé que como estaba enferma sus hermanos ya no la querian tanto y que
no querian jugar con ella. Pero sus hermanos le demostraron que la quieren mucho.

&Y tu familia?

15
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CAPITULO

A Gloria le gusta pintarle dibujos a su maméa para mostrarle que la quiere mucho,
también pinta dibujos para sus hermanos. Utilizando algunos recortes, pega en el
espacio algo que te gustaria regalarle a tu familia.

a4 N

. J

& Gloria sabe que ahora no puede jugar todo el tiempo con sus hermanos y primos;
extrafa jugar futbol. Sin embargo, es muy buena para dirigir al equipo de futbol y
le gusta, también disfruta jugar con rompecabezas y memoria. ; Qué puedes hacer
con tu familia para pasar momentos juntos? Dibujalo en el espacio en blanco.

Gloria aprendié que puede ayudar a su familia portandose
bien, haciendo todo su esfuerzo por tomar sus
medicamentos y le gusta esforzarse por hacer cosas sola,

celebra sus logros y los logros de su familia.
Ayuda con tareas de su casa que no la lastimen. 16
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Julita es madre de Andrés y Enrique. Andrés se enfermaba mucho y
tenia muchas infecciones, al llevarlo al hospital uno de los doctores de-
tectd que tenia una enfermedad crénica que afectaba mucho su salud.
Julita se sintié con miedo de qué podria hacer ahora con su hijo. {No
podia imaginarlo enfermo!

Andrés siempre la llenaba de carifio y chistes, se llevaba muy bien con
Enrique y las discusiones que tenian eran pequerias y podian resolverse
facilmente. Julita no lo podia ver con los mismos ojos, ya no le gustaba
regafiarlo porque ya habia sufrido bastante y se enfrentaba todas las
semanas al tratamiento, por lo mismo ella preferia que Andrés ya no
saliera a jugar porque cualquier cosa le podia pasar en la calle u otros
nifios podian burlarse de su nueva apariencia. Ahora, también protege
a Enrique porque no quiere que él también se enferme. Julita no cree
poder manejar esta situacion, le da miedo ser mala madre y por eso
cuida mucho a sus hijos y quisiera que nada malo les pase.

Se pregunta ;quién es mi hijo ahora, en qué se convirtié y qué puedo
hacer para ayudarlo?

E E;MHTERIHLES '

@ Caso
@ Hoja de actividades

@ Lapiz o lapicero
@ Crayones

@ Hoja para hacer una carta a su hijo

CAPITULO

17
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E E/ 8 ' Vea las actividades que ayudaron a Julia a resolver
W /INSTRUCCK)N su pregunta y piense en como puede resolver la
suya pensando en su hijo.

>

Julita comprendié que necesita ser honesta con su hijo y no mentirle en sus tra-
tamientos, eso fortalecerd su relacién.

Algunas cosas
que le decia
Julita a su hijo

eran:

Io alos niﬁo

mal portados
les ponen

1 T no estéas
/ enfermo como los
| nifos que estan en
el doctor, nosotros )

:Ha mentido alguna vez a su hijo?

¢Qué cosas le ha dicho para no asustarlo?

s6lo venimos por ur}y
7

. € '\\;\ ]

Si los nifos
comen lo que el
doctor dijo que no
podias comer, se

enferman

vas a curar y ya
Nno vas a usar

Julita ahora trata de decir la
verdad y le dice a su hijo:

/.~ Todos los ninos son diferentes.

o
Algunos se enferman, pero los

doctores, las enfermeras, los
nutricionistas y los psicélogos

tu salud y tiene justo

ue necesita

hacen todo lo que pueden para
que te sientas mejor y puedas

o, no sabe
[ cuanto tiempo mas

usaras las medicinas.
Pero si te las tomas te

sé que es dificil que
te pongan inyecciones,
pero es para que te
ientas mejor. Yo estoy

Si comes esta

comida te sentiras
mejor, es buena para

CAPITULO
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6 PREGUNTAS DESPUES DE UN DIAGNOSTICO DE ENFERMEDAD CRONICA

¢Qué podria decirle usted a su hijo?

l} Recordo que las reglas son importantes, porque cuando hay reglas su hijo puede
sentirse seguro.

Las reglas de Julita ¢Cudles son sus reglas?

Siempre debes saludar y respetar a
los mayores y a otros nifios.

Es necesario que digas siempre la
verdad.

Si comes lo que dice tu doctor ten-
drés mas abrazos.

Debes limpiar y recoger lo que ensu-
Ciaste.

Si haces dafio, debes pedir perdén.

l} Julita mantiene una actitud positiva y firme con las medicinas y la comida. Valora
y respeta el esfuerzo que hace su hijo. Lo anima a mantener un ritmo de suefo.

Julita usa frases como:

Estoy muy
orgullosa de tiy
del esfuerzo que

Sé que te
esta semana porqu
querias comer
pastel, gracias

/' cansado, admiro

el nino fuerte

en el que te has }
convertido.

=

CAPITULO
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6 PREGUNTAS DESPUES DE UN DIAGNOSTICO DE ENFERMEDAD CRONICA

CAPITULO

l} Julita escribié una lista de las cosas que = - i /:_'
A

le gustan de Andrés. Y se dio cuenta .

que, a pesar de su diagndstico, su hijo ndres:
Andrés sigue teniendo todo lo que a Me gusta tu sonrisa. Me qusta
ella le gusta. Cuando me Cventas Chistes y fe ries,
Me gusta cvando me dices “Te amo”,

Me gustan tus gjitos y Ias pestaias
que fienes,

Me gusta fomar tus manos.

Hijo, fe amaré por siempre,

Mamd

_

¢ Qué puede usted decirle a su hijo o hija? ;Qué le gusta de él o ella?

Julita ahora comprende que su hijo sigue siendo ese nifio
risuefio y carifoso que era antes del diagnéstico y que su

responsabilidad como madre es seguir formandolo para
tener una vida feliz.
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6 PREGUNTAS DESPUES DE UN DIAGNOSTICO DE ENFERMEDAD CRONICA
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;Quién soy ahora? |

\
N A e A~ M = e A A A = = = = T A M AA = = = = T\ A m A = = = = A~ A = = = - =
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Andrés es hijo de Julita, su hermano se llama Enrique. Andrés disfruta
de jugar con su hermano y sus primos que viven cerca. Andrés es un
nifio bueno, carifioso que quiere mucho a su mama y a su hermano, le
gusta jugar con ellos y ver television.

El se enfermd mucho estos Gltimos meses y los doctores le dijeron que
tiene una enfermedad crénica que tendrad por mucho tiempo y tendra
que cambiar su comida, tomar medicina e ir al hospital varias veces en
la semana. Andrés sabe que su mama lo quiere mucho pero no quiere
que lo regafie nunca. Su mama ya no lo dejar ir a estudiar porque tiene
que tomar medicinas y tampoco lo deja salir a jugar, algunos nifios se
han reido de como se ve Andrés porque no es tan alto como otros ni-
Aos y su cuerpo tiene aparatos debido a su enfermedad. Las medicinas
lo aburren y hay dias que no quisiera tomarlas.

Extrafia muchas cosas y siente que ya no es el mismo, se pregunta
cquién soy ahora?

|| MATERALES)

@ Llapiz

@ Borrador

@ Materiales para hacer una carta
@ Papeles de colores

@

Papel para hacer corazén de arcoiris
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6 PREGUNTAS DESPUES DE UN DIAGNOSTICO DE ENFERMEDAD CRONICA

EW E/INSTRUCC@N ' Realiza las actividades que hizo Andrés para sa-
A / 2 ber un poco més de quién eres tu.

l;& Andrés habla mucho con su mama. Le dice lo que piensa y lo que siente. Aqui
hay algunas preguntas que él le hace a su mama.

ZAlgin dia me
voy a sanar?

¢Si me porto
bien, me van a )
dejar de poner

inyecciones?

-

é\Voy a dej w = \\

de venir al < 2Puedo comer \
ospital? algo que me
prohibio el

¢Qué preguntas tienes ti?

CAPITULO
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6 PREGUNTAS DESPUES DE UN DIAGNOSTICO DE ENFERMEDAD CRONICA

Andrés ha decidido que no importa como se vea fisicamente. Ha aceptado que la
salud y bienestar es mas importante. Siempre busca sentirse bien con su cuerpo.
Dibuja y pinta como ves tu cuerpo. Escribe qué te gusta de ti.

( \

Andrés sabe que ahora su cuerpo ha cambiado. Pregunta a sus doctores todas
sus dudas acerca de la enfermedad y cuando sus hermanos y primos le pregun-
tan, él sabe qué responder. ;Cémo le explicarias a otros nifios tu enfermedad?

CAPITULO
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6 PREGUNTAS DESPUES DE UN DIAGNOSTICO DE ENFERMEDAD CRONICA l d

§ Andrés sabe que su mamé lo ama y que no le gusta verlo mal. Su mama hace
todo porque él esté bien. ambos decidieron usar reglas en casa. Aqui hay algunas
reglas que tiene Andrés en su casa.

. Cudles son las reglas
Las reglas de Andrés € de tu casa? S

Siempre debes saludar y respetar a
los mayores y a otros nifios.

Siempre debes saludar y respetar a
los mayores y a otros nifios.

Es necesario que digas siempre la ver-
dad.

Si comes lo que dice tu doctor ten-
dras mas abrazos.

Debes limpiar y recoger lo que ensu-
Ciaste.

Si haces dafio, debes pedir perdén.

l} Andrés sabe que su mama se cansa mucho porque tiene muchas cosas que hacer.
El la ama mucho, a veces no se lo dice, pero él se siente mas feliz cuando ella esta
con ély lo cuida. Aqui hay algunas frases que Andrés le dice a su mama.

= "Seré més
"Gracias por s |

responsable por
fuerte y valiente, amor a mi y por
sé que no es
facil”. /

amor a ti .

/ "Gracias por
[’ creer enmiyen

“iEres la mejor
mama! Gracias
por cuidarme

"Puedo hacer
algunas cosas

| solo, déjame 3
tentarlo'

CAPITULO

24



6 PREGUNTAS DESPUES DE UN DIAGNOSTICO DE ENFERMEDAD CRONICA

CAPITULO

¢Qué le puedes decir tu a las personas que quieres mucho y te cuidan?
Haz una carta para ellos con el material que més te guste.

r

.
Andrés tiene caracteristicas Unicas y especiales. Las escribié en su corazén de ori-
gami para recordar que, por dentro, él sigue siendo un nifio que crecerd y aprende-

ra. Sigue las instrucciones y haz un corazén de origami, escribe caracteristicas que
te gusten de ti y cosas que te gustaria aprender.

Andrés aprendié que sigue siendo el nino carinoso que le gusta
contar chistes. Su enfermedad no le impide compartir con su
familia y apoyar a los demas. No se detiene y sigue aprendiendo
todo lo que puede, ademas disfruta de conocer a personas
nuevas en el hospital.
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La familia Martinez es muy unida, la gente se pregunta cémo pueden
estar tan felices después de todo a lo que se han enfrentado. Su hijo
Manuel tiene 9 afios y hace 4 meses fue diagnosticado con una enfer-
medad crénica. Al principio ellos tuvieron mucho miedo de cémo iban
a vivir ahora. Los Martinez tuvieron ayuda de la psicéloga del hospital,
juntos entendieron que la enfermedad no era culpa de nadie pero que
podian aprovecharla para unirse y ser fuertes. Empezaron a buscar qué
cosas positivas habia de la enfermedad, se dieron cuenta que podian
amarse mas, ayudarse, sentirse orgullosos los unos de los otros. Cada
uno aprendio a estar dispuestos a cambiar, a pesar de ser dificil, todos
se comprometieron a dar lo mejor de si mismos.

Los dos hijos de los Martinez y los esposos se unieron mas, estan pen-
dientes los unos de los otros y se ayudan en las tareas de la casa. Han
aprendido que lo mas importante para ellos no es lo que tienen, sino
que disfrutan cada experiencia, comparten con sus tios, abuelos y ami-
gos. Expresan lo que sienten y cuando se sienten cansados lo compar-
ten para que todos juntos se acompafien y puedan vivir felices a pesar
de las dificultades. Es por esto que los Martinez son admirados, son
felices, no por ser perfectos sino porque han decidido ser felices deja-
ron de preguntarse jpor qué les toco esta enfermedad?

EW Eﬁ MATERIALES '

@ Caso

@ Hoja de actividades
@ Lapiz o lapicero

@ Crayones
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6 PREGUNTAS DESPUES DE UN DIAGNOSTICO DE ENFERMEDAD CRONICA

E E A ' Conozca més de la familia Martinez y responda las
W jINSTRUCCION preguntas que pueden ayudarle a darle sentido a

esta situacioén que estd viviendo.

E& 1. Los Martinez le dieron sentido a esta etapa tan dificil.

—

No sabemos por qué pasé esto.n\)

. Puede usted encontrar
un significado a esta

Pero después de esto no volvimos adversidad junto a su

a ser iguales, ahora entendemos familia?
que somos todos para uno y uno r )

para todos. Somos una familia

feliz, que se ama y aunque a
veces nos enojamos... sabemos
que siempre podremos contar el
uno en el otro, //
- J

E@ 2. Ellos vieron esta enfermedad de forma positiva.

e — —

; Qué pensamientos

Ya no pienso en el motivo de la ¢odriaptener usted para
enfermedad. Ahora puedo ver gn'm arse cuando sep

como mis hijos aprenden cosas n : u?

nuevas, son muy colaboradores siente triste:

y muy amorosos. Hemos podido r 3
ayudar a otros que se sienten

tristes. A veces me da tristeza,

pero vuelvo a sonreir porque sé
que le doy todo lo que puedo

a mis hijos. Ya no me siento

culpable’sino soy responsable

por los cuidados de mi hijo y

tengo apoyo.

—

7/‘

CAPITULO
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6 PREGUNTAS DESPUES DE UN DIAGNOSTICO DE ENFERMEDAD CRONICA

CAPITULO

3. Tanto los esposos como la familia, aceptaron que tenian que
cambiar.

Después de la
enfermedad vi que
podia ser mas paciente
y aunque a veces me
cuesta, trato de serlo.

¢Qué piensa usted

¢.Qué comportamientos
cambiara?

Haga un compromiso hoy e invite a otros miembros de su
familia a hacer cambios por amor a lo que son.

( )
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6 PREGUNTAS DESPUES DE UN DIAGNOSTICO DE ENFERMEDAD CRONICA

l} 4. Los Martinez se apoyan de su familia. Todos tienen a alguien
que los apoya.

¢Quién lo puede apoyar a usted y su familia?

( )

l} 5. Los Martinez expresan lo que piensan y lo que sienten.

¢Qué pensamientos le gustaria compartir con su familia?

¢A quién puede contarle lo que siente?

Los Martinez le dieron un significado positivo a este proceso
duro que tuvieron. Dejaron atras la culpa y ya no se preguntan

el porqué de esta enfermedad sino celebran que pueden estar
juntos y enfrentar con amor lo que les tocé vivir.

CAPITULO
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A Manuel le diagnosticaron una enfermedad crénica hace 4 meses.
Antes de su enfermedad su familia era muy feliz y disfrutaban el tiem-
po que podian pasar juntos. Cuando se enteraron de la enfermedad
se pusieron tristes. Manuel no sabia por qué estaban tristes y pensaba
que era su culpa que ellos estuvieran tristes. Toda la familia tenia mu-
cho miedo, pero ellos buscaron ayuda. Todos se juntaron y dijeron lo
que les preocupaba. La enfermedad de Manuel no es culpa de nadie,
ahora se quieren mucho mas, todos los dias se dicen que se quieren
mucho, todos se sienten orgullosos de Manuel y él se siente orgulloso
de su familia. Se preguntan como estan, pasan tiempo juntos en la no-
che, se cuentan chistes y se ayudan en las tareas.

Cuando alguien esta triste no tiene miedo de decirlo y todos lo es-
cuchan. Los papas de Manuel quieren a todos por igual, no tienen
favoritos y cuando alguien se siente triste lo escuchan y resuelven sus
miedos, a veces Manuel se pregunta ;jqué significa esta enfermedad?

|2 | MATERALES)

@ Crayones

@ Lapices
@ Un cuadrado de papel de color
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6 PREGUNTAS DESPUES DE UN DIAGNOSTICO DE ENFERMEDAD CRONICA

W /INSTRUCC|ON E‘a_z |SS ?Ctévidades que se describen, responde y pinta la
E E / ’ oja de trabajo.

E@ ¢Ves este papel? Representa nuestra vida cuando todo parece bien, pero cada
vez que nos pasa algo se arruga un poco mas. Y se dobla, pero cuando las cosas
malas vienen, se hacen hoyos en nuestra vida y parece que no tiene sentido.
Mientras més grande sea el problema, més grandes se ven los hoyos que hacen.
Pero cuando lo ves desde afuera, te das cuenta que puedes aprender de ella'y
ser feliz.

| " 2 ~~ ¥ 3 4

l> Esta enfermedad parecia triste y fea. Pero a Manuel le gusta saber que tiene a
toda su familia.

.Cémo se ve tu enfermedad? Dibuja cémo la ves.

( )
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6 PREGUNTAS DESPUES DE UN DIAGNOSTICO DE ENFERMEDAD CRONICA

& Manuel sabe que es nifio fuerte y que a pesar de estar enfermo él puede tener
una vida feliz. Manuel busca siempre tener amigos.

¢Quiénes pueden ser tus amigos?

A4

& Manuel es muy bueno para hacer tareas y le gusta ayudar a su primo que es mas
pequefio. ;A quién podrias ayudar tu en algo que eres bueno?

>

l} Cuando Manuel esta preocupado, respira profundo tres veces y busca un papel
donde pueda pintar o escribir. ;Qué cosas te preocupan a ti? ;Te gustaria pin-
tarlas?

Manuel aprendié que puede ser feliz con esta enfermedad,

continuar aprendiendo de su familia y de las situaciones dificiles,
busca ayuda con los adultos que le agradan para que puedan
ayudarlo a aprender de su enfermedad. Se ha convertido en un
nifo fuerte.

CAPITULO
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iQuiénes me apoyan en este proceso?K
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Rita vive con sus tres hijos y su pareja. El es comprensivo con ellay
estan enamorados, Rita tenia como prioridad a sus hijos y dedicaba
tiempo a Edgar. Todos se llevaban muy bien y les gustaba compartir
tiempo en familia. Tenian problemas y preocupaciones, Rita pensaba
que todos los problemas y preocupaciones eran sélo su responsabi-
lidad y esto fue incluso mas dificil para ella cuando su hija Valeria se
enfermé gravemente, los doctores le dieron el diagndstico a Rita y
le dijeron que era una enfermedad que necesitaba tratamiento per-
manente. Desde ese momento Rita y Valeria van al hospital todas las
semanas y Valeria toma medicamentos todos los dias en cinco horarios
distintos. Dejaron de ver |la novela que les gustaba porque todos estan
cansados y tristes. No saben qué hacer para vivir felices otra vez y Rita
se siente alin mas frustrada porque son mas problemas y mas respon-
sabilidades. Su hijo mayor siente que tiene que ser ahora el hombre
de la casa para cuidar a Rita y Renata y no darle la responsabilidad a
Edgar. Rita buscé ayuda porque ahora se pregunta ;quiénes pueden
apoyarme en este proceso?

|2 | MATERALES)
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6 PREGUNTAS DESPUES DE UN DIAGNOSTICO DE ENFERMEDAD CRONICA

E E A ' Vea las actividades que ayudaron a Rita a resolver su
W jINSTRUCClON situacion, usted podria aprender de cémo ella y el

area de psicologia resolvieron el problema.

l;@ Rita hablé con sus tres hijos y con Edgar. Explicé a todos, las dudas de la enfer-
medad de Valeria, les hablé de los cambios fisicos que tendria.

Rita le dijo a su familia

m'_SHa No puede comer |o
MO que todog nosotros

Y a veces tendrj agujas
O aparatos en g cuef’l o
e'stos Sirven para que apel'l
e hagan sys tratamientoy)
Semana|e D2

mas delgada,
su pelo se ve
distinto.

[

V4 Todos \
/ tendremos que )

apoyarnos para

¢Cémo podria describir la B
enfermedad de su hijo para
que todos los miembros de
su familia comprendan?
. J

I> Rita eligié un dia y minutos exactos para compartir con cada miembro de su fa-
milia, escucharlos y disfrutar del tiempo que tiene. A veces esta cansada, pero
aprovecha a hablar con todos. Escriba en este espacio actividades que podria

hacer con cada miembro de su familia.

N
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Algunas veces a Rita le dan cosas para vender, sus hijos la ayudan en la casa
mientras ella sale a vender. El dinero de la venta lo usa para medicinas y comi-
da. Ahora que sus hijos entienden las necesidades que tiene Valentina y que
tienen como familia, se sienten mas felices de poder ayudar. ; Cé6mo le gustaria
involucrar a sus hijos en esta situacion que viven como familia?

( )

Rita sabe que es mejor que todos estén enterados de la
enfermedad para que puedan apoyarse. Ya no se siente sola

pues comprendié que su familia esta para apoyarla y ella no
tiene que ser perfecta y fuerte todo el tiempo.
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Valeria tiene dos hermanos, vive con su mama y con el novio de su
mama. Toda la familia se queria mucho, pero cuando Valeria empezd
a enfermarse las preocupaciones se empezaron a hacer mas grandes.
Los doctores le dijeron que tenia que ir muchas veces al hospital, Va-
leria no sabia qué hacer porque queria apoyar a otros y se sentia sola
en esta enfermedad. Sentia que su mama la apoyaba pero que para
todos los demas era una carga. Veia a las personas que trabajan en el
hospital como personas muy enojadas que sélo le hacian pasar ratos
malos y que su mama no la comprendia.

A Valeria le daba mucho miedo su enfermedad y no sabia con quién
hablar para poder solucionar su problema, no creia que podia contar
con sus amigos o hermanos o con su papa y mama y tampoco con los
doctores jquiénes pueden apoyar a Valeria?

|2 | MATERALES)

@ Lapices
@ Crayones

@ Marcadores.
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E E ' Lee junto al psicélogo la continuacién de la his-
W INSTRUCC|ON tor|a de Valeria y responde las preguntas que se

dirigen a ti.

E@ :Qué consejo le darias a Valeria?

l> Valeria comprendié que ella iba a verse distinta y que muchos iban a preguntarle
de su enfermedad. Para que otros puedan apoyarla, Valeria explicaba claramen-
te su enfermedad y decia algo como “Me enfermé y no se me va a quitar rapido,
me veo distinta, pero por dentro soy una nifia que le gusta tener amigos, pintar
y jugar. El aparato que tengo en mi cuerpo sirve para hacerme tratamientos ade-
cuados”

¢Como le explicarias a otros tu enfermedad para pedir su apoyo?

e —

\ e — —
= ,/
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& Para poder pedir ayuda, Valeria dejé ir todo
lo que no puede controlar. Dibujé y pin-
td en unos globos cosas que no podia
controlar y que tenia que de-
jar ir. ;Hay algo que a ti te
gustaria dejar ir? Después
de dejar ir todo lo que no
puedes controlar, pedir

ayuda es mas facil.

(I

l> Valeria comprendié que todo el equipo médico quiere lo mejor para ella y aun-
que a veces le duela el tratamiento, todos estan buscando su bien. Ahora no
tiene miedo de pedirle apoyo y ayuda a las personas del hospital. Ademas, sabe
explicar qué necesita y otros pueden ayudarla de una mejor forma.

Valeria vive feliz y se ha convencido que tiene que resolver sus dudas.
Puede ayudar a otros a comprender su enfermedad y de esta forma
también pueden ayudarla. Ella se tranquiliza mucho, deja ir lo que no puede
controlar, confia en el equipo médico, en su familia y en el psicélogo.
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Sandra tiene cuatro hijos. Dos de sus hijos ya son grandes y tienen su
propia familia. Ella en los Ultimos afios se ha dedicado a su hija e hijo
menor, todo parecia ir bien, pero hace dos meses le diagnosticaron
una enfermedad crénica a su hija menor, ahora requiere de mucha
atencién y ha sido mucho estrés para Sandra. Ella ha estado tan ocupa-
da y cansada cuidando a su hija menor que ya no le dan ganas de pin-
tarse las ufas, comer e incluso a veces ha sentido que no tiene ganas
de levantarse de la cama o bafarse. Le da miedo pensar que algo peor
puede pasar si ella descuida a su hija. Sandra se siente mal porque
no quiere que los doctores y sus vecinas piensen que ella estd siendo
irresponsable, pero tampoco tiene ganas de arreglarse o comer. No
duerme bien por las noches y desde que su hija fue diagnosticada,
Sandra se ha mantenido firme en que ahora todo lo que importa es su
hija y su hijo pequefio; todo lo que ella necesite no es tan importante
y es mejor olvidarlo. Mientras Sandra esperaba su cita con el doctor,
el departamento de psicologia del hospital la abordé para explicarle
que es necesario que ella se cuide y ella se pregunté jyo también me
tengo que cuidar?

|| MATERALES)
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EW E/INSTRUCC@N ' Vea cémo resolvié Sandra sus dudas y aplique a
A ’ su situacion las actividades que ella hizo.

E& Sandra acordé velar por cuidar de si misma. Recordd tres cosas que le gustaba
hacer antes de que su hija se enfermara.

Baharse y darse
un masaje de
pies.

Comer fruta en el
parque cerca de
Su casa.

Ir a la casa de su
amiga a bordar
manteles.

¢Qué le gustaria hacer por usted
esta semana?

& Sandra pensé en una persona de su confianza con la que podia dejar a su hija
cuando fuera necesario.

¢Puede usted pensar en alguien de confianza?

& Sandra aprendié una técnica de respiracion para poder relajarse. La usa cuando
tiene muchas cosas en la cabeza y ya no sabe ni qué pensar.

[ ;Quiere aprenderla usted también? )
| Respire profundo mientras cuenta del 1 al 8.
Il.  Detenga el aire mientras cuenta del 1 al 4.
lll. Deje salir la mitad del aire y vuelva a contar del 1 al 4.
IV.  Saque lentamente todo el aire.
Hagase un masaje con sus dedos indice en las sienes, alrededor
L de los labios y en medio de las cejas. )
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Sandra se da una escapadita para comprarse una blusa que a ella le gusta, cui-
dando su presupuesto fue y buscé algo que le gustara.

¢Qué podria buscar usted?

Sandra comprendié que cuidarse a si misma también es
beneficiosa para su hija. Si ella esta bien, su hija también
recibird ese beneficio, no se siente culpable por cuidarse

y sabe que los resultados del tratamiento seran mejores si
ella tiene un autocuidado. Ahora guarda unos momentos a la
semana para cuidarse y de esta forma apoyar a su hija.

CAPITULO
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A e N A A M e e A M A = = M = M A A A = = = = T A — M AA = = = = N A m e AA = = = A~ A = = = - =

Maite es una nifia de 7 aifos. Hace dos meses los doctores le dijeron
que tiene una enfermedad crénica, eso significa que es una enferme-
dad que dura mucho tiempo. Maite pasa mucho tiempo con su mama
porque su mama cuida de ella y de su hermano, sus hermanas mayores
la cuidan mucho y la consienten, pero algunos dias Maite se despierta
triste o enojada y no quiere que le hablen. A veces les habla feo y su
mama la regafia por hablarle asi.

Maite ha ido aprendiendo que ella se quiere mucho, que se debe cui-
dar y que debe cuidar a los demds también. Ha descubierto que no
sélo los mayores la tienen que cuidar, sino que en algunas cosas ella
debe cuidarse solita. Veamos cémo aprendié esto Maite.

Pero a ella todavia le queda la duda por qué me tengo que cuidar?

|2 | MATERALES)

@ Cayones
@ Lapices

@ Marcadores de colores
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E E A ' Lee o escucha lo que hizo Maite para compren-
W iINSTRUCClON der que debe cuidarse y haz las actividades

>

para empezar a quererte y cuidarte.

1. Ella es Maite, dentro de su cuerpo escribié cosas positivas que tiene y en la
parte de afuera escribié las cosas positivas que hace en la casa, con sus amigos,
con sus primos y en otros lugares.

Intenta hacerlo tu a la par de su dibujo.

( N )
HACER LA
CAMA _
BANARSE
ALEGRE
COMER AMIGABLE
JUCAR
CREATIVA FUTBOL
ESPONTANEA
\_ J U _J
]} 2. Maite cuida:
( ) 4 \ ( \ ( \
T@‘ Lo que come: x Su pelo: se peina. (6( aCémo podrl'as
. . . \ J i a?
sigue las instrucciones de | , N | Su suefio: cuidarte ta?
la nutricionista por amor 5:3 Sus pensamientos: se duerme
aellay a su familia. ~
> _ | piensa cosas buenas y temprano.
r Sus dientes: cuando piensa cosas malas
se lava los dientes pide ayuda} a alguien en i. .I
después de comer. quien confia mucho. -
> 7 N { | Su tiempo:
ﬂ Su piel: # Su cuerpo: N(I) ve todo
Usa crema no permite que otros adultos, nifios o € lt'e.”.‘l?o
ara su piel adolescentes toquen su cuerpo. Maite bte evision,
spe baﬁaF’zodc};s sabe que si ella se siente incémoda usca otrals
. cuando alguien la toca debe decirle a | | cOSas que la
los dias 9 d
{ ' alguien de su confianza. ) viertan. { )
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CAPITULO

3. Asi como Maite se cuida, tiene adultos que la cuidan. Esta es la mano de
Maite y en cada dedo escribié el nombre de alguien en quien ella confia.

Dibuja tu mano y escribe en qué
personas confias tu.

Maite aprendié que se cuida porque se ama. Es necesario amarse
para poder cuidarse. La enfermedad y dificultades no le impiden

quererse, cuidarse y pedir ayuda a las personas en las que confia.
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La Guia Psicoeducativa de Aplicacién Familiar para el Mejoramiento
de la Calidad de Vida de pacientes pediatricos con enfermedades
crénicas surgid a través de una investigacion exploratoria, basandose
en que el abordaje sistémico es necesario para obtener mejores resul-
tados en tratamientos cronicos de pacientes pediatricos. Busca pro-
veer herramientas sistémicas que faciliten el abordaje de las familias a
los profesionales de la salud mental. Su uso es flexible y los casos pue-
den adaptarse a las necesidades de la familia, es necesario que se haga
un abordaje sistémico y que se aborde tanto al cuidador o encargado
como al paciente pediatrico. El manual surgié para apoyar a las familias
que estan experimentando dificultades en la adherencia al tratamiento
o experimentando malestares psicoldgicos especificos que obstruyan
un adecuado desarrollo del tratamiento.

Aborda temas como:

|dentificacidon de emociones.

Elaboracién en la pérdida.

Adquirir significados y resiliencia.

Buscar redes de apoyo.

Autocuidado e identidad.
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