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Resumen ejecutivo

El presente documento corresponde al planeamiento, elaboracién y desarrollo del
proyecto adscrito al Comité Etico Cientifico del Hospital Nacional de Nifios (HNN), que
pertenece al Trabajo Final de Graduacion para obtener el grado académico de Licenciatura
en Psicologia de la Universidad Nacional, realizado por las sustentantes Carolina Naranjo
Mejia y Pamela M. Mora Acufia.

El proyecto tuvo lugar en la Clinica de Cuidados Paliativos (C.C.P.) y Control del
Dolor en el HNN, fundada en el afio 1990 por la Dra. Lisbeth Quesada Tristan. La C.C.P. y
Control del Dolor del HNN, una organizacion costarricense sin fines de lucro que tiene como
objetivo atender a los (as) nifios (as) en condicion de vida limitada o en fase terminal.

Se utiliz6 como metodologia, la Investigacion Accién, la cual impulsa una forma de
produccion cientifica basada en la reflexion de los propios sujetos de investigacion.

Se propuso como objetivo promover los recursos psicolégicos en hermanos (as) de
pacientes con Distrofia Muscular de Duchenne (DMD) de la C.C.P. y Control del Dolor del
HNN por medio de un proceso de acompafamiento psicoldgico, desde la intervencién-
accion que culminé con la elaboracién y validacidn de una guia de acompafiamiento
psicolégico. En ella se incluyen propuestas concretas de sesiones ludicas que pueden ser
empleadas para trabajar con hermanos (as) de pacientes con alguna enfermedad
neurodegenerativa que presenten una discapacidad motora-fisica significativa. Las sesiones
estan dirigidas a nifios (as) de siete a doce afos.

Dentro del marco del diagnostico participativo se lograron identificar como
principales amenazas psicologicas: una baja capacidad para verbalizar y reconocer las
emociones, dificultades en su manejo, y de igual manera dificultades en el proceso de
autoconocimiento. También se reconoce como amenazante el rol tradicional de género, en
el tanto la labor de cuidadora se vivencie como un mandato social por sexo biolégico,

aunado a la ausencia afectiva de la figura paterna. Y como principales recursos
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psicologicos, se destacan: el manejo de la comunicacion asertiva en el nucleo familiar,
tendencia a la autonomia y el liderazgo, capacidad de adaptacion, y estilos de vida dirigidos
a la practica de valores como: el optimismo, la colaboracion, el amor, el respeto, la
solidaridad y la cooperacion.

Como principal resultado se disefa la guia: “Fortaleciendo nuestros recursos
psicolégicos. Sesiones ludicas para trabajar con nifios y nifias hermanos (as) de pacientes
atendidos en la Clinica de Cuidados Paliativos del Hospital Nacional de Nifios”, a partir de
un diagnostico participativo y validada con un grupo de hermanos de pacientes con DMD.
En la propuesta metodolégica se desarrollan los siguientes contenidos tematicos:
autoconocimiento, manejo de las emociones, capacidad de adaptacion, igualdad de género,
y convivencia.

De acuerdo con la evaluacién e impresiones recogidas de las personas participantes
se puede concluir que espacios dirigidos a potenciar los recursos y disminuir las amenazas
de los hermanos (as) de nifios (as) con enfermedades neurodegenerativas, constituyen
procesos importantes de crecimiento personal, que deben promoverse desde esfuerzos
institucionales y no gubernamentales.

Se concluye en la importancia de atender a los (as) nifios (as) hermanos (as) de
pacientes de la C.C.P. ya que ellos (as) también atraviesan un proceso de cambio
emocional, psicolégico, y de readaptacién radical que considerando su etapa de desarrollo,
las exigencias emocionales que implica ser hermano de un paciente con DMD pueden
sobrepasar las capacidades y habilidades de afrontamiento de algunos (as) nifios (as),lo
que puede traer como consecuencia el origen de conductas de riesgo y/o poco saludables
para su desarrollo. Por medio de actividades y/o proyectos dirigidos a los (as) nifios (as)
hermanos (as) de pacientes con DMD que faciliten la reconstrucciéon de su mundo
emocional, donde sus emociones sean valoradas, validadas y respetadas. Esto permitiria
reconocer a los (as) hermanos (as) como parte importante de la dinamica familiar, y

fomentar su salud mental.
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Por ultimo, se recomienda considerar la implementacién de la guia: “Fortaleciendo nuestros
recursos psicoldgicos. Sesiones ludicas para trabajar con nifios y nifias hermanos (as) de
pacientes atendidos en la Clinica de Cuidados Paliativos del Hospital Nacional de Nifios",
como una propuesta programatica en el plan de trabajo de la CCP, dado que las
investigadoras han brindado la autorizacion absoluta para su réplica y ajuste segun lo

necesite la poblacion.

Palabras clave:

Recursos Psicologicos, Amenazas Psicologicas, Acompanamiento Psicologico, Buenas

Practicas Psicoldgicas, Cuidados Paliativos Pediatricos.
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l. Introduccion

1.1. Referencia al tema de interés por las investigadoras

El interés por el tema desarrollado surge tras la experiencia de un
voluntariado y distintos caminos que fueron convergiendo en interés respecto al
trabajo de la psicologia desde el ambito hospitalario con nifios (as).

El presente proyecto tuvo como objetivo promover los recursos psicolégicos
en hermanos (as) de pacientes con Distrofia Muscular de Duchenne (DMD) de la
C.C.P. y Control del Dolor del HNN por medio de un proceso de acompafiamiento,
para fortalecer recursos y disminuir amenazas, ambas de tipo psicolégico, que les
permita a los (as) nifos (as) un desarrollo saludable por lo que se disefié una guia
denominada: "FORTALECIENDO NUESTROS RECURSOS PSICOLOGICOS.
Sesiones ludicas para trabajar con niflos y nifas, hermanos (as) de pacientes
atendidos en la Clinica de Cuidados Paliativos del Hospital Nacional de Nifios™, que
retoma aspectos relacionados con el autoconocimiento, el manejo de emociones, la
capacidad de adaptacion, la igualdad de género y la convivencia.

La poblacion meta fue definida después de varias conversaciones con el
equipo de la C.C.P y principalmente con uno de sus psicologos, quien fue el
profesional a cargo de la supervision del proyecto por parte de la institucion.

Se justifica la importancia y relevancia académica del proyecto, asi como el
aporte institucional que brinda su culminacion y entrega de la guia para el HNN.

También se hace una referencia sobre la historia de la C.P.P y el Control del Dolor
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del HNN; asi como de los principales antecedentes que respaldan el vacio
académico en cuanto a investigaciones y/o proyectos en el tema.

Seguidamente, se realiza la contextualizacion tedrica bajo la cual fue
enmarcado el proyecto: proceso evolutivo de las enfermedades neurodegenerativas
en el caso de la Distrofia Muscular de Duchenne, la Psicologia de la Salud con un
enfoque a la infancia y los Cuidados Paliativos Pediatricos y modelos de
intervencidon, especificamente el modelo de “Amenazas-Recursos” de Arranz,
Barbero, Barreto y Bayés (2004).

Se presenta la propuesta metodolégica disefiada y validada, especificando
cada una de las fases en las que se desarroll6. Posteriormente, se detalla el
proceso vivido, por medio de la explicacion de las estrategias puestas en marcha
para alcanzar los objetivos y generar los productos. Por ultimo, se realiza una
profundizacion de los principales resultados obtenidos, y se presenta la propuesta y
base tedrica del planteamiento metodolégico: “Fortaleciendo nuestros recursos
psicologicos. Sesiones ludicas para trabajar con nifios y nifias, hermanos (as) de
pacientes atendidos en la Clinica de Cuidados Paliativos del Hospital Nacional de
Nirios. Al final, se presentan recomendaciones y consideraciones a la C.C.P. del
HNN, a la persona facilitadora de la guia y a la Escuela de Psicologia de la

Universidad Nacional.

1. 2. Justificacién, pertinencia del proyecto

La C.C.P. y Control del Dolor del HNN reconoce la importancia de vincular a
los (as) familiares de los (as) pacientes atendidos (as) en la clinica, en las
intervenciones y tratamientos paliativos. Sin embargo, en el caso especifico de la

atencion de los (as) hermanos (as) de pacientes, la clinica no brinda
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acompafnamiento psicologico en la infancia a esta poblacién, dejandoles sin guia en
el pasaje de asimilacion y adaptacion que se produce en sus vidas a raiz de los
cambios que la condicion de su hermano (a) pueda producir en su sistema familiar y
en sus propias vidas (Morera, comunicacion personal, 2017).

La DMD es una enfermedad que va degenerando los musculos en los nifios
que la padecen, por ende, a largo plazo la movilidad y la capacidad de caminar se
pierden, y también como consecuencia de las complicaciones que sus cuerpos van
sufriendo algunos de ellos que se vuelven oxigeno-dependientes. Ante esto, su
padre y/o madre deben brindarles alta demanda de cuidado. A pesar de que las
personas cuidadoras deben de brindar cuidados especiales y constantes para sus
hijos con DMD, estos pacientes tienen muchas limitaciones, la mayoria conserva
algunas minimas funciones (por ejemplo la motora fina de sus manos) que
aprovechan y deben de ser potenciadas dado que eso les permite algun grado
(minimo) de autonomia .De acuerdo con Avalos (2015), en Costa Rica la
expectativa de vida de los nifios con DMD no supera los veinte anos, y el
fallecimiento ocurre, generalmente, debido a complicaciones respiratorias. Ante esta
situacion es posible que los integrantes del sistema familiar al que pertenece el nifio
con DMD puedan requerir atencion psicolégica que los apoye para sobrellevar los
cambios.

Gaite, Garcia, Gonzalez y Lamufio (2008) demuestran que las enfermedades
raras, como es el caso de la DMD, en los (as) nifios (as) tienen repercusiones de
gran alcance, al extenderse desde las personas enfermas hasta quienes forman
parte de su entorno, y que afectan las diversas facetas de la vida como son las

relaciones familiares y sociales, asi como las actividades cotidianas.
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Villalba (2015) propone que las acciones realizadas en el campo de los
Cuidados Paliativos Pediatricos (C.P.P) desde la intervencion primaria, deben velar
por la atencion del (la) nifio (a) y de su entorno familiar, acompanandolos durante el
proceso de enfermedad y en todas las fases que comprende, incluyendo la muerte.
Las actividades realizadas por el personal multidisciplinario encargado deben
plantearse en funcion de las necesidades del (la) nifio (a) enfermo (a) y de su
familia, por medio de una visidén integral que tome en cuenta las caracteristicas
fisicas, psicologicas y personales. También, Merino (2004), menciona que la familia
constituye la mayor fuente de apoyo personal y social.

Tomando como base la filosofia de los cuidados paliativos, se percibe a los
(as) pacientes y sus familiares de manera integral . (Fundacion Pro Unidad de
Cuidados Paliativos, 2016), nacid la iniciativa de este proyecto para trabajar con los
nifos (as), hermanos (as) de pacientes con DMD atendidos en la Clinica de
Cuidados Paliativos y Control del Dolor del HNN, con el objetivo de potenciar
recursos y disminuir amenazas de tipo psicolégico que les permita un desarrollo
personal mas saludable por lo que se propuso el disefio de una guia de
acompafamiento psicologica. Para ello, se realizo la identificacion de las principales
amenazas Yy recursos con los que cuentan estos (as) nifilos (as) — hermanos (as)
para afrontar los cambios que se generan en el contexto familiar ante la enfermedad
de uno de sus miembros.

De acuerdo con la revision bibliografica que se hizo a nivel nacional e
internacional, no fue posible identificar algun recurso de tipo metodologico dirigido al
acompafamiento psicologico de los nifios (as), hermanos (as) de pacientes con
enfermedades neurodegenerativas. Este vacio constituye la razén prioritaria por la

que se considera que el proyecto es innovador debido a que propone una guia de
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acompafnamiento dirigida a una poblacion meta que no ha constituido una prioridad
de atencidn en espacios intrahospitalarios. Actualmente, la clinica brinda este tipo

de atencion solamente a las familias de pacientes que lo solicitan.

1. 3. Aporte a la psicologia y del/la psicéloga (a) en el tema

Para la Psicologia, este proyecto constituye un aporte innovador debido a
que brinda insumos de corte metodolégico para el abordaje y acompafiamiento
psicoldgico a los (as) hermanos (as) de pacientes con DMD. Este recurso constituye
un material significativo para el trabajo que podria realizarse por parte del personal
de psicologia de la C.C.P y Control del Dolor en el HNN. Ademas, se considera un
insumo para la investigacion en el area de los C.P.P.

El proyecto se desarrollé en coordinacion directa con la C.C.P. y Control del
Dolor en el HNN porque reconocieron que suple la demanda que a continuacion se
describe, la cual fue planteada en un inicio por esta instancia:

“‘Este proyecto permitira dar respuesta a la necesidad identificada en
materia en el servicio que brinda la Clinica actualmente, debido a que
en este momento no se cuenta con ningun programa dirigido al
acompafamiento e intervencion psicologica con hermanos (as) de los
(as) pacientes de nuestra clinica. En este sentido se considera que es
necesario brindar este tipo de servicio a los hermanos (as) de
pacientes con DMD, con el fin de prevenir posibles conductas de
riesgo, con miras a reducir las amenazas a las que se enfrentan,
buscando potenciar los recursos psicosociales con los que cuentan

para afrontar sanamente el proceso de la enfermedad con la que
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deben lidiar en su entorno familiar.” (L. Quesada Tristan, comunicacion
personal, febrero 8, 2018).
La guia de acompafiamiento, producto final de este proyecto, se considera de
una aplicacion amigable en el tanto contempla elementos de flexibilidad propios de
la dinamica laboral en la que se desarrollan los (as) psicologos (as) de la Clinica de

Cuidados Paliativos.

1. 4. Objetivos del proyecto

1. 4. 1. Objetivo General

Promover los recursos psicologicos en hermanos (as) de pacientes con DMD
de la Clinica de Cuidados Paliativos y Control del Dolor del HNN por medio de un
proceso de acompafiamiento psicologico que, desde la intervencion-accion, culmine

con la elaboracién y validacién de una guia de acompafiamiento psicoldgico.

1. 4. 2. Objetivos Especificos

1. Identificar los recursos y amenazas psicoldgicas que presentan los (as)
hermanos (as) de pacientes con DMD atendidos en la Clinica de Cuidados
Paliativos y Control del Dolor del HNN ante la enfermedad, a través de un
proceso diagnostico.

2. Desarrollar una guia de acompafiamiento psicologico para hermanos
(as) de pacientes con DMD atendidos en la Clinica de Cuidados Paliativos
y Control del Dolor del HNN, dirigida a profesionales de psicologia que

trabajen con esta organizacion.
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3.Consolidar la guia para el acompafamiento psicolégico de hermanos
(as) de pacientes con DMD de la Clinica de Cuidados Paliativos y Control

del Dolor del HNN.

1. 5. Principales resultados

Como resultado final, se cuenta con la elaboracion y culminacion de la guia
de acompafiamiento psicoldgico, la cual fue disefiada a partir de los resultados de la
investigacion.

Para el diagnostico fueron empleadas técnicas dirigidas a la identificacion de
las amenazas y los recursos, de tipo psicolégico, tanto desde la percepcion propia
de las personas participantes en el proyecto, como de las personas cuidadoras
inmediatas. Los resultados obtenidos se analizaron posteriormente al proceso de
codificacion, realizado de forma manual, en el que se identificaron y registraron los
hallazgos mas importantes para la elaboracion de la propuesta de intervencion.

Dentro de las principales amenazas psicolégicas fue posible reconocer: una
baja capacidad para verbalizar y reconocer las emociones, asi como dificultades en
relacion con manejo de emociones. Asi como dificultades en el proceso de
autoconocimiento. También se reconoce como amenazante el rol tradicional de
geénero, en el tanto la labor de cuidadora se vivencie como un mandato social por su
sexo bioldgico, aunado a la ausencia afectiva de la figura paterna.

Como principales recursos psicologicos, se destacan: el manejo de la
comunicacion asertiva en el nucleo familiar. Tendencia a la autonomia y el
liderazgo. Capacidad de adaptacion, y estilos de vida dirigidos a la practica de
valores como: el optimismo, la colaboracion, el amor, el respeto, la solidaridad y la
cooperacion.
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A partir de esos resultados se hace la propuesta metodolégica de la guia:
“Fortaleciendo nuestros recursos psicologicos. Sesiones ludicas para trabajar con
nifios y nifias hermanos (as) de pacientes atendidos en la Clinica de Cuidados
Paliativos del Hospital Nacional de Nifios”, en la cual se define trabajar los
siguientes aspectos:

Autoconocimiento, ya que esto les brinda a las personas la capacidad de
reconocerse en cuanto a sus fortalezas y debilidades, con la identificacién de las
emociones, y ademas, constituye un eslabon clave para el desarrollo de las otras
tematicas. Al respecto, se propone trabajar reforzando el reconocimiento de
emociones, desde su validacion y el reforzamiento de habilidades que les permitan
distinguir los propios sentimientos y su influencia en el comportamiento.

Se postula el trabajo en el reforzamiento de la comunicacion asertiva como
recurso psicologico, partiendo de que, fortalecerla permite a las personas expresar
lo que piensan, sienten y opinan de manera respetuosa, clara, directa y honesta, y
ademas facilita el desarrollo de habilidades para el establecimiento de limites.

Se busca el reforzamiento de la capacidad de adaptacién, aspecto que fue
identificado, en el diagndstico, como un recurso psicolégico, que facilita la
acomodacion, ajuste, asimilacion e integracion.

Se considera el tema de la igualdad de género, dado que fue posible
reconocer en el diagndstico roles de género tradicionales, lo cual puede ir en
detrimento del desarrollo integral de la poblacién a la que va dirigido este proyecto,
por lo que se considera clave la desnaturalizacion de los roles de género para
promover relaciones de igualdad.

Por ultimo, en la guia, se aborda la convivencia como recurso psicologico por

reforzar, dado que se considera que la convivencia esta relacionada con todas las
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variables que la vida misma implica en sociedad y con el desarrollo de relaciones
interpersonales desde una sana convivencia incentiva.
La guia contiene una propuesta teodrica y metodologica de cada una de las

tematicas anteriormente descritas.

Il. Referente contextual o Marco Situacional

2.1. Contextualizacion Institucional

En Costa Rica, en el afio 1990 se fundd el C.C.P. y el Control del Dolor en el
HNN por la Dra. Lisbeth Quesada Tristan. Posteriormente, se crea la Fundacion
Pro-Unidad Cuidados Paliativos bajo su tutela.

A nivel nacional, la C.C.P. y el Control del Dolor para efectos de espacios de
atencion, esta organizada de la siguiente manera: “La oficina de la Clinica ubicada
en el HNN, el Albergue San Gabriel y el Albergue Dr. Gaston Acosta Rua, que
funcionan como centros diurnos de cuidado paliativo pediatrico; y la visita
domiciliaria (que cubre todo el territorio nacional)” (Irola y Morera, 2016, p.26). Los
Centros Diurnos, el “Albergue San Gabriel” en San José y el “Dr. Gaston Acosta
Rua” en Pérez Zeledon (Irola y Morera, 2016) son centros intermedios entre el
Hospital Nacional de Niflos y el hogar del mismo paciente, en donde se brindan
cuidados médicos, de enfermeria, de atencion nutricional, de tratamiento del dolor y
otros sintomas. Ademas, se cuenta con terapias complementarias, tales como:
recreacion, rehabilitacion, apoyo espiritual y apoyo psicolégico tanto al paciente
como a su familia. Se procura recibir a los (as) pacientes y a sus familiares en un

ambito calido y acogedor, y atenderlos de la mejor manera.
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La Clinica de Cuidados Paliativos y Control del Dolor del HNN posee los

siguientes lineamientos de direccion:
® Politica general: “Atencion Integral para brindar calidad de vida y alivio del
dolor a los nifios y adolescentes de la Unidad de Cuidado Paliativo del

Hospital Nacional de Nifos, invocado segun los principios de equidad,

universalidad, solidaridad y enfoque de género en el territorio nacional.

® Vision: “Mejorar la atencion integral de la poblacion menor de edad con dolor,

condicion de vida limitada o fase terminal, a través de la investigacion y

docencia de salud del territorio nacional en el area de Cuidados Paliativos

Pediatricos.”

® Mision: “Brindar al nifio, nifia y adolescente con condicion de vida limitada y/o
fase terminal, asi como a su familia una atencion eficiente y oportuna,
basados en los Principios y Filosofia de los Cuidados Paliativos Pediatricos.”

La C.C.P. y Control del Dolor del HNN es un servicio que recibe apoyo de la
Fundacién Pro Unidad de Cuidado Paliativo (2016), organizacion costarricense sin
fines de lucro creada en 1992 con el objetivo de atender a los (as) nifios (as) en
condicion de vida limitada o en fase terminal. Su intervencion esta enfocada desde
la perspectiva bio-psico-socio-espiritual en pro de mejorar la calidad de vida de
estos (as) nifios (as) y dar apoyo a sus familiares (lrola y Morera, 2016).

Segun lrola y Morera (2016), los cuidados paliativos son definidos como una
estrategia que se emplea para mejorar la calidad de vida de los (as) nifios (as)
pacientes y sus familiares, que enfrentan una enfermedad sin posibilidad de cura o
gue amenaza la vida.

El objetivo de la atencidn psicolégica paliativa en dicha institucion esta

dirigido primordialmente hacia los (as) nifios (as) en condicion de fase terminal de su
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enfermedad o nifios (as) con algun tipo de enfermedad crénica. De acuerdo con el
principio de los C.P.P. que busca ofrecer “cuidados activos totales del cuerpo,
mente y espiritu del nifio incluyendo también el apoyo a la familia (...) que
comienzan cuando se diagnostica una enfermedad amenazante para la vida y
continuan independientemente de si el nifo recibe o no tratamiento de la propia
enfermedad” (WHO, 1998, citado por Irola y Morera, 2016).

Los esfuerzos de las organizaciones antes mencionadas, encargadas de
brindar y de velar por los CPP en Costa Rica, buscan asegurar una mejor calidad de
vida y una muerte digna a los (as) pacientes. Todas las acciones son dirigidas para
atender y apoyar a los (as) nifios (as) y adolescentes que se encuentran bajo la
clasificacion establecida por la “Association for Children with Life-Threatening or
Terminal Conditions and their Families ['"" (citado por Quiroga 2014). Bajo dicha
clasificacion, la Distrofia Muscular se encuentra dentro del grupo de enfermedades
progresivas sin opciones de tratamiento curativo, solamente con opcién de
tratamiento paliativo que puede ser por largo tiempo.

Se propuso especificamente el trabajo con hermanos (as) nifos (as) de
pacientes con este tipo de diagnosticos puesto que, al ser una enfermedad cronica,
impacta en la vida del paciente y en los demas miembros familiares. La dinamica
familiar se adapta a un nuevo estilo de vida, en la cual el paciente se convierte en la
prioridad. Irola y Morera (2016) demuestran que la mayoria de estos nifios
presentan una discapacidad que les hace necesitar apoyo y cuido de sus
encargados en su vida cotidiana, y que por una variable asociada al género son las
madres de familia las que tienen que asumir la responsabilidad del cuidado del nifio

con DMD y de sus demas hijos (as). Esto trae como consecuencia que muchas

1. N.T.: Asociacion para nifios en Riesgo Vital o en Condicién Terminal
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veces por la falta de apoyo hacia esas madres cuidadoras, los (as) demas
hermanos (as) que no padecen la enfermedad sean dejados en segundo plano y no
se les da la misma atencién y cuidado dentro del sistema familiar que los (as) hace
mas propensos (as) a adoptar conductas de riesgo. A pesar de esta situacion el
hospital brinda, principalmente, atencion psicolédgica a los (as) pacientes, los padres
y las madres de familia, pero no a los (as) hermanos (as), razon por la cual nace el
interés de desarrollar el proyecto con una poblacién vulnerable y que hasta la fecha

ha sido desatendida.

lll. Propuesta o estrategia metodolégica

3. 1. Marco Referencial
3. 1. 1. Antecedentes

A continuacion, se presentan los resultados de las principales investigaciones
internacionales y nacionales que sirven como respaldo al presente proyecto. Los
documentos consultados reflejan el estado sobre los estudios o los conocimientos
desarrollados en la ultima década sobre la intervencion en C.P.P con hermanos (as)
de pacientes con DMD.

Bermudez, Gonzalez y Ortiz (2016) destacan que las investigaciones
desarrolladas y la informacion con las que se cuenta, se fundamentan en los
cuidados paliativos en personas adultas, ya que lideran los estudios relacionados
con diagndstico de cancer; en cambio, los C.P.P. poseen una escasa informacion
sobre esta tematica.

Fokkema, Lépez y Lépez (2013), quienes desarrollaron una investigacion

sobre el impacto de las organizaciones de padres y de madres de nifios con DMD,
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destacan el papel protagonico de las madres. Finalmente, Humphrey, Hill, Carroll,
Rourke, Kang, y Feudtner (2015) utilizaron entrevistas y aplicaron pruebas como el
Sistema de Evaluacién del Comportamiento de la Infancia (BASC-2 por sus siglas
en inglés) y el Dispositivo de Evaluacion de la familia (FAD por sus siglas en inglés)
con el fin de estudiar el comportamiento de hermanos (as) de pacientes en fase
terminal comparado con la poblacion general de nifios (as) de su edad. No obstante,
las entrevistas y pruebas fueron suministradas a los padres.

Las investigaciones antes mencionadas demuestran que, en los estudios que
se han realizado con respecto a nifios (as) con enfermedad cronica (inespecifica) o
con DMD a pesar de que se incluye la familia no se destacan ni se diferencian las
necesidades de los (as) hermanos (as) a la hora de planear o realizar
intervenciones.

Los estudios nacionales en tema de CCP son escasos, en su mayoria estan
dirigidos a personas adultas y en el area médica, centradas en el paciente con
diagndstico de DMD.

Sancho, Saborio, Céspedes y Azofeifa (2001), en su investigacion realizada
en el HNN: "Tamizaje de deleciones en pacientes con distrofia muscular de
Duchenne (DMD) o Becker-Kiener (BMD) mediante PCR Multiplex en Costa Rica’,
contemplan dentro de las principales conclusiones que la identificacion de pacientes
con deleciones permite buscar las mutaciones genéticas en las mujeres que
presenten posible riesgo de ser portadoras y asi poder darles un mejor consejo y
recomendacion genética. Sin embargo, solamente se toman variables de tipo
meédico- genético y no psicoldgicas.

Irola y Arce (2003) fomentan la importancia de disefiar protocolos de

intervencidn en cuidados paliativos. En su investigacion, desarrollan un modulo en
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cuidados paliativos que busca garantizar la atencion integral y la calidad de vida a
pacientes en fase terminal y/o con alguna enfermedad cronica. EI médulo pertenece
al Posgrado en Atencion Integral de Salud, y es la respuesta que el CENDEISSS y
el Proyecto de Fortalecimiento y Modernizacion del Sector Salud de la Caja
Costarricense de Seguro Social, en el que implementan la actualizacion adecuada
de los conocimientos teorico-practicos del recurso médico en el primer nivel de
atencion. A lo largo del modulo se plantean tematicas como: las bases conceptuales
de los cuidados paliativos, el perfil psicologico del paciente terminal, derechos del
paciente, elementos de como abordar la comunicacion, aspectos basicos del
proceso de duelo, manejo de sintomas estresores (a nivel médico), recursos de
apoyo y referencia para el dolor. Si bien es cierto, el modulo es bastante completo
en cuanto a una visidn meédica respecto al paciente con diagndstico de enfermedad
degenerativa no se centra especificamente en niflos (as) ni tampoco en la
intervencidon y/o acompanamiento que deberian de tener los (as) hermanos (as) que
atraviesan el proceso de enfermedad como parte del sistema familiar.

La Organizacion Mundial de la Salud plantea la necesidad de que se
incorporen a la atencidn regular del primer nivel de atencién de la salud, los
servicios de cuidados paliativos y control del dolor (Irola y Arce, 2003), y dentro de
esta clasificacion se incluye a la familia del o la paciente; actualmente hay poco
material con respecto al trabajo con hermanos (as). Propiamente con el tema del
proyecto actual, a la fecha de su desarrollo, no se encontré ninguna investigacion
por lo que se reconoce la importancia de producir insumos que incentiven el trabajo
con las familias, de pacientes atendidos en CPC, especificamente con nifios (as),
hermanos (as) de pacientes, para reforzar el desarrollo de recursos de tipo
psicologicos.
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En sintesis, se deduce que hay pocos estudios en nifios (as) y en particular
en hermanos (as), aun cuando todos reconocen la importancia de la atencion al
sistema familiar.

Asimismo, se reconoce como un aspecto importante, sefialar que en al
menos dos de los estudios mencionados se subraya el tema de género como uno
de los aspectos importantes que involucra la enfermedad DMD. Fokkema, Lopez y
Lopez (2013), destacan el papel protagonico de la madre de familia; y en la
investigacion de Sancho, Saborio, Céspedes y Azofeifa (2001), a pesar de que
identifican que ciertas mutaciones genéticas en las mujeres presenten posible riesgo
para ser portadoras de DMD, carece del analisis del impacto que podria tener el

riesgo de ser portadora (sobre en ese mismo marco del género).

3. 1. 2. Fundamentos tedricos

La Distrofia Muscular de Duchenne (DMD) constituye el marco a partir del
cual se origina este proyecto, por lo tanto, se considera importante hacer alusion a
los principales aspectos de esta enfermedad, aunque no se trabajé con ella
directamente.

La Distrofia Muscular de Duchenne (DMD) es una de las enfermedades
neurodegenerativas y neuromusculares hereditarias mas comunes diagnosticadas
durante la infancia, “es una forma recesiva ligada al cromosoma X, de modo que, en
general, solo los varones se ven afectados mientras que las mujeres son portadoras
y asintomaticas” (Fagoaga, 2016, p. 26). Se encuentra dentro de la clasificacién de
las enfermedades neurodegenerativas que afectan directamente al Sistema

Nervioso Central (SNC).
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Su incidencia es que de acuerdo con Fagoaga (2016) de 1/3500-6000
varones nacidos en el mundo, aparecen alrededor de 20.000 nuevos casos cada
afno. Un articulo recientemente publicado por Vargas, Rodriguez y Gutiérrez (2019),
respalda los datos sefialando que la DMD afecta a 1 entre 3600 — 6000 nacidos
vivos hombres, que lesionan tanto las fibras musculares esqueléticas como las
cardiacas, lo que provoca asi una degeneracion muscular progresiva. El diagnostico
de esta enfermedad se da generalmente alrededor de los cinco afios de edad. Dicha
enfermedad se caracteriza por la degeneracion muscular rapida y progresiva;
lamentablemente, dicho avance ocasiona la pérdida de la funcion muscular,
llevando a la pérdida de la marcha y dependencia de silla de ruedas alrededor de
los doce afos y muerte por insuficiencia respiratoria o cardiaca antes de los
veinte anos.

Rocha (2015), menciona que la causa es originada por una mutacién en el
gen codificador de la distrofina, que puede conducir a la disminucién o ausencia
completa de distrofina; principal proteina que permite el correcto funcionamiento de
los musculos. La degeneracidon muscular progresiva restringe la capacidad de
contraccion de los musculos, que provoca contracturas y rigidez muscular, la
consecuente pérdida de la funcion muscular y del rango del movimiento.

Vargas, Rodriguez y Gutiérrez (2019), senalan que la enfermad distrofica de
Duchenne presenta el desarrollo de las manifestaciones clinicas en dos grandes
fases: la temprana y la tardia. En la primera “fase ambulatoria temprano —
ambulatorio tardia”, las manifestaciones clinicas significativas aparecen antes de los
seis afos de edad: Es importante sefalar que los sintomas no son visibles al
nacimiento, pero se empiezan a notar por medio de un retraso en el
neurodesarrollo. Los primeros sintomas son dificultad para caminar, subir escaleras,
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levantarse del suelo, caminar de puntillas y caidas fuertes. Estos nifios progresan de
manera favorable en cuanto al desarrollo de sus habilidades motoras
aproximadamente hasta los cuatro — seis afos, pero con un ritmo lento. A partir de
este momento y de los afos en adelante, presentan un declive progresivo con
respecto a la pérdida de la fuerza muscular.

Para la segunda fase, “no ambulatoria temprana — no ambulatoria tardia”, en la
mayoria de las personas con DMD la pérdida de la marcha ocurre entre los doce y
catorce anos, y esto trae como consecuencia la aparicibn de complicaciones
ortopédicas graves y también complicaciones respiratorias asociadas al suefio como
consecuencia de la hipoventilacion nocturna que les provoca apneas periodicas,
cefaleas matutinas, nauseas, fatiga, pérdida del apetito y deterioro cognitivo.
Aunado a manifestaciones y complicaciones cardiacas, fracturas constantes; vy
también se ha detectado que presentan alteracion en los campos visuales.

Ademas, Rocha (2015), resalta que el nifio sufre diversos retrasos y déficit en
su desarrollo infantil, entre ellos: déficit en el habla y desarrollo del lenguaje,
memoria verbal a corto plazo y procesamiento fonoldgico, retrasos cognitivos y
trastornos especificos del aprendizaje. Existe el riesgo de que el nifio desarrolle
trastornos del comportamiento, trastorno de déficit de atencion, trastorno obsesivo
compulsivo y trastorno del espectro autista.

Rodriguez, Mondragon, Paz, Chavez y Solis (2010), reconoce el curso
progresivo de la enfermedad y debido a la naturaleza cronica e incapacitante, los
(as) pacientes diagnosticados ocupan de asistencia para llevar a cabo su rutina
diaria. Sin embargo, brindar cuidado puede afectar negativamente la salud
psicologica del (la) cuidador (a) porque la carga, el estrés, la depresion y la

ansiedad son elementos psicoldgicos que median.
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En sintesis, las particularidades del diagndstico de DMD en comparacion con
otras enfermedades neurodegenerativas, estan relacionadas con la rapida evolucion
de sus sintomas ocasionando cambios importantes en el paciente a nivel cognitivo,
fisico y comportamental; cambios que no impactan exclusivamente al paciente sino
que también puede afectar emocionalmente al sistema familiar.

El presente proyecto se desarrollé considerando: la Psicologia de la Salud
con un enfoque a la infancia; y el modelo de “Amenazas-Recursos” de Arranz,
Barbero, Barreto y Bayés (2004) en el marco de la intervencion pediatrica paliativa.
Estos fueron seleccionados pues se consideran aspectos tedricos fundamentales
para la comprension y analisis de la vivencia de los hermanos (as) de pacientes con
DMD, de la identificacién de los recursos y las amenazas psicologicas que influyen

en el bienestar emocional de ellos.

3. 1. 2. 1. La Psicologia de la Salud: un enfoque a la infancia

El proyecto tuvo como finalidad el disefio de una guia de acompafiamiento
psicologico para hermanos (as) de pacientes con DMD que reciben atencion en el
HNN; por lo tanto, se considera vital retomar los conceptos principales de la
Psicologia de la Salud para comprender las dinamicas de dicho ambiente.

La salud es entendida como una integracion de distintas dimensiones que
influyen en el bienestar fisico, psicologico y mental de las personas, mediadas por
factores sociales, culturales, ambientales e historicos. Entonces, “la salud es un
proceso de desarrollo de recursos que potencian la autorrealizacién de los
individuos, grupos y comunidades” (Ledn, Medina, Barriga, Ballesteros y Herrera,
2004, p.45).
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El bienestar psicologico parte de un estado saludable que ayuda a que las
diversas situaciones de la vida sean atravesadas de una manera mas adaptativa.
Samman (2007, citado por Barra, 2012) plantea que dicho bienestar responde al
grado con que se le da significado a la vida, a las evaluaciones positivas que hacen
las personas de su entorno y lo que ocurre en él.

Por su parte, el concepto de acomparfiamiento psicolégico tiene como fin
primordial brindar contencion y sostenimiento a la persona que se acompafa para
prevenir en ella la irrupcion de los propios impulsos y sentimientos no saludables,
volviendo su mundo interno mas manejable, de manera que pueda regular sus
reacciones fisicas y psiquicas. Propone el fortalecimiento de la persona, que supone
reafirmar su valor y sus derechos como ser humano, recuperando la confianza en
sus propios recursos. La accion de acompanar se refiere a “estar al lado de”, por
medio de un apoyo humano reconfortante y con caracter de alivio. Esta tarea
incluye, escuchar atentamente, dejar a los (as) otros (as) hablar y comunicarse, pero
también darle lugar al silencio ante aquellas situaciones, problemas o preguntas que
puedan resultar indecibles. El hecho de que este acompafiamiento sea psicologico
hace referencia a que se acompafan aspectos de caracter emocional y/o psiquicos
(Raffo, 2007).

Ahora bien, ya que se trabajé con una poblacion infantil para el desarrollo del
presente proyecto, se tomo asimismo como fundamento la Psicologia de la Salud
Infantil. Esta aborda diferentes necesidades de tipo médico-psicolégicas, y busca
atenderlas desde la totalidad del paciente pediatrico, rescata la importancia de
intervenciones especificas que busquen reducir los estados elevados de estrés que

afectan tanto en el infante como en su nucleo familiar (Oblitas, 2010).
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3. 1. 2. 2. Cuidados paliativos pediatricos y modelo de intervencion

Los Cuidados Paliativos Pediatricos (CPP) constituyen una estrategia con el
fin de mejorar la calidad de vida de la poblacion menor de edad y sus familiares, en
el momento de enfrentarse a una enfermedad incurable, progresiva e incapacitante
(Barbero, Gomez-Batiste, Maté y Mateo, 2016; Irola y Morera, 2014; Villalba, 2015).
Por su parte, los cuidados paliativos pediatricos buscan atender a los (as) pacientes
a partir del enfoque integral por medio de un equipo interdisciplinario. Focalizan su
intervencidn en el alivio de sintomas, como el dolor y la disnea, y las condiciones de
sufrimiento, como la soledad, la tristeza, la depresidn y el aislamiento (lrola y
Morera, 2016).

Todos estos elementos permiten fomentar el sentimiento del bienestar
psicologico. Segun Garcia, Manquian y Rivas (2016), el bienestar psicolégico se
relaciona con los estados emocionales positivos que promueven el sentir positivo y
el pensar constructivo del ser humano acerca de si mismo, los cuales se encuentran
vinculados con aspectos fisicos y psiquicos, posibilitando el desarrollo personal.

El entorno del paciente es parte de su proceso de salud, enfermedad, muerte y
duelo, por lo que la atencion también es brindada a la familia como unidad de
atencion (Irola y Morera, 2016; Villalba, 2015).

La Organizacion Mundial de la Salud (citada por Barbero et al., 2016), declara
que los cuidados paliativos se pueden proporcionar en cualquier entorno. Define el
Cuidado Paliativo como el enfoque que pretende mejorar la calidad de vida de los
pacientes y de sus familias con respecto a los problemas que enfrentan asociados a

las enfermedades que resultan amenazantes para la vida. Propone y pretende que
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se anticipe y se alivie la experiencia del sufrimiento; el trabajo preventivo psicolégico
se realiza precisamente porque no se pretende psicopatologizar el sufrimiento.

En la mayoria de los casos, la familia es la principal fuente de cuidado, apoyo
y afecto para la persona enferma, por lo que la calidad y cantidad de tiempo que le
dedica al lado del paciente dificilmente puede sustituirse, negarse o remplazarse;
por lo que rara vez, las personas cuidadoras, pueden tomar tiempo para enfrentar
sus propios sentimientos y procesos, ya que estan pendientes de proveer apoyo

emocional y fisico a la persona enferma.

3.1.2.2.1. Modelo de Arranz, Barbero, Barreto y Bayés

Modelo utilizado en el campo de intervencion psicolégica en cuidados
paliativos, y que fue empleado como marco referencial para el disefio de la
propuesta de acompafamiento psicologico.

Los autores Arranz, Barbero, Barreto y Bayés (2004), proponen un modelo
conceptual y practico sobre el sufrimiento, quienes plantean que este es el resultado
de una amenaza percibida junto con la impotencia para su afrontamiento.

Una amenaza constituye cualquier obstaculo interno o externo que disminuya
el bienestar integral de la persona, que aumenta la sensacion de impotencia y que
ocasiona sintomas somaticos y/o alteraciones psicologicas (Arranz et al, 2004).
Para ello, la intervencién buscaria identificar los recursos y las capacidades, en el
nivel interno y externo que disminuyan la experiencia del sufrimiento.

Bayés (1998) propone que una estimulacion, situacion o estado, procedente
del organismo bioldgico y/o psicologico, experimentado por la persona de manera
subjetiva como desagradable o negativo, se considera amenaza cuando la

integridad o supervivencia fisica o emocional es percibida como peligrosa. Es
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entonces que ante dicha amenaza, la persona evalla sus recursos y si ante esta
situacion se siente impotente, es que se genera el sufrimiento.

El sufrimiento, puede amplificar la intensidad o presencia del estado o
situacion amenazadora; por lo tanto, la falta de control en esta situacion puede
aumentar. Por esto, los autores plantean el esquema: Amenaza + Impotencia =
Sufrimiento, donde el nivel de sufrimiento varia en cada sujeto de acuerdo con sus
caracteristicas especificas de personalidad o estado de animo concreto al momento
de percibir la amenaza, el cual le afectara positiva o negativamente para afrontar la
situacion, estado o estimulacion.

En el nivel psicolégico, las intervenciones deben de estar dirigidas a
disminuir el sufrimiento de una persona e incrementar su bienestar, de acuerdo con
Bayés (1998), se debera tomar en cuenta:

a) Identificar aquellos aspectos bioldgicos, ambientales o cognitivos que son

valorados por la persona (desde su punto de vista) como amenazas.

b) Compensar, eliminar o atenuar dichos aspectos. En caso de no poder

eliminarse, debe procurar suavizar la amenaza que representan.

c) Descubrir y potenciar los propios recursos con los que cuenta las personas

con el fin de prevenir, disminuir o eliminar la sensacion de impotencia e

incrementar su percepciéon de control sobre la situacion.

d) En la medida de lo posible, se busca aliviar o eliminar el sufrimiento,

buscando aumentar la gama de satisfacciones positivas que indirectamente

pueden contribuir a alejar amenazas futuras.

Desde este modelo, y considerando que uno de los objetivos primordiales, en
cuidados paliativos, es precisamente la disminucién del sufrimiento. Los autores del

modelo proponen que la intervencién paliativa debera aliviar, atenuar o eliminar las
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amenazas percibidas por el paciente como las mas importantes y al mismo tiempo
disminuir la sensacion de impotencia (aumentando los recursos de afrontamiento)
para asi eliminar o prevenir el sufrimiento.

De esta manera, se busca que el individuo genere, posea y/o refuerce
recursos psicologicos; es decir, los elementos que le ayudaran a enfrentar las
situaciones que se perciben como amenazantes y generan sufrimiento, de una

manera mas adaptativa y saludable, proveyendo mayor bienestar psicologico.

3. 1. 3. Propuesta metodologica

Para el presente proyecto, se utilizé como metodologia la Investigacion
Accion, la cual impulsa una forma de produccion cientifica basada en la reflexién de
los propios sujetos de investigacion. Esto quiere decir que se investiga “con” los
actores y no “a” los actores (Yuni y Urbano, 2014). Gracias a esta construccion
colectiva se obtiene informacion holistica, integradora y contextual puesto que
responde a las necesidades y demandas consideradas relevantes por los sujetos de
la investigacion.

La investigacion Accion es un método de estudio que busca integrar la
produccion de conocimientos, la participacion y la educacion de los miembros del
grupo a través del proceso. Ahora bien, Blandez (citada por Yuni y Urbano, 2014),
menciona los principios metodologicos de la investigacion accion, los cuales son: la
colectividad, la promocioén entre teoria y practica, la ecologia, la flexibilidad, la
creatividad, el dinamismo y la criticidad. Se consideran estos principios para el
presente proyecto porque significan la guia para desarrollar la metodologia y sus

fases.
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Por medio de esta metodologia, se trabajé con las personas participantes en
la identificacion de las amenazas y recursos, de tipo psicologico, mas significativos
presentes en sus vidas. A través de cada fase, fueron fomentados los principios de
criticidad, creatividad y dinamismo para el logro de los objetivos de cada fase, lo que
genera espacios de acercamiento directo y constructivo con la poblacion meta.

Esta metodologia resultd apropiada para trabajar intereses, actitudes,
relaciones, asi como el analisis de determinadas situaciones planteadas en "micro’,
con el fin de lograr un mayor entendimiento de ellas, (Yuni y Urbano, 2014). La
Investigacion Accion promueve una espiral introspectiva basada en ciclos de
reflexion-accion; es decir, reflexionar, planear, observar y actuar.

Finalmente, considerando el rango de edad y las caracteristicas cognitivas de
la poblacion con la cual se trabajod, fue indispensable utilizar técnicas ludicas durante
las diferentes fases del proyecto, que promovieran el juego simbdlico y el juego de
simulacién, para fomentar la participacion y la construccidn del conocimiento en los
(as) nifnos (as). El juego simbdlico “es aquel que implica la representacion de un
objeto por otro, simula acontecimientos imaginarios y recrea situaciones y
personajes ficticios o reales” (Fernandez-Pacheco, 2012, p.77), mientras que el
juego de simulacion permite que los (as) nifios (as) asuman diferentes papeles, se
enfrenten a diferentes conflictos, a trabajar en equipo, etc. (Fernandez-Pacheco,
2012).

El proyecto fue desarrollado en tres fases, cada una se corresponde con los
objetivos especificos, y son las siguientes:

1. Diagnostico participativo:
El proceso diagnostico fue realizado por Martinez (1995), quien lo sefala,

bajo los principios basicos de la metodologia participativa, ya que facilita y motiva la
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transformacion de una realidad. Se partié6 del contexto de los (as) participantes
mediante la discusion y el analisis de sus vivencias al lograr una visién general de la
situacion del grupo, sin perder de vista las condiciones individuales. Para el
diagnostico fueron empleadas técnicas dirigidas a la identificacion de las amenazas
y los recursos de tipo psicoldgico, tanto desde la percepcion propia de las personas
participantes en el proyecto, como de las personas cuidadoras inmediatas. Dichas
técnicas fueron: una entrevista semiestructurada a las madres, como personas
encargadas de los (as) participantes; también se realizé una entrevista
semiestructurada a profesionales en psicologia del servicio de la Clinica de
Cuidados Paliativos del Hospital Nacional de Nifios. De igual forma se desarroll
una observacién participante con el objetivo de comprender la dinamica de los (as)

hermanos (as) en interaccion con su sistema.

Otra de las actividades realizadas fue el desarrollo de sesiones ludicas con la
poblacidon meta, rescatando técnicas concretas como, por ejemplo, la “Alfombra
magica”: adaptacion a la técnica analisis de FODA, “Su historia familiar’ en un libro

elaborado por ellas (os) mismos (as); y la construccion de titeres.

2. Disefio de la guia participativa:

Los resultados obtenidos se analizaron por medio de un proceso de
codificacion, realizado de forma manual, en el que se identificaron y registraron los
hallazgos mas importantes para elaborar la propuesta de intervencion.

La guia se propone a partir de los insumos obtenidos en el proceso
diagnostico grupal, especificamente los relacionados con las amenazas y recursos,
de tipo psicoldgico, presentes en los (as) participantes. Se disefia una propuesta

metodoldgica, acorde con los objetivos especificos para cada sesion, de las
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siguientes tematicas: identificacion y manejo saludable de emociones,
autoconocimiento, liderazgo, comunicacién asertiva, capacidad de adaptacion,
género, proyecto de vida.

3. Consolidacion de la guia “Fortaleciendo nuestros recursos psicoldgicos.
Sesiones ludicas para trabajar con nifios y nifias hermanos (as) de pacientes
atendidos en la Clinica de Cuidados Paliativos del Hospital Nacional de
Nifos".

Esta guia contd con una subfase de ejecucion, que fueron desarrolladas en

sesiones quincenales. Y finalmente, la subfase de consolidacién, donde

fueron tomadas en cuenta las observaciones producto de la sistematizacion

realizada después de cada sesion, y las recomendaciones del equipo asesor

para afianzar y robustecer la propuesta.

Cada una de estas fases, se explica mas adelante en el apartado 1V, el cual
corresponde a la explicacion de los resultados, especificamente en la seccion 4.1.

Presentacion del proceso vivido.

3. 1. 4. Tareas, roles y/o funciones de la psicéloga (0)

A continuacion, se enlista una serie de funciones, tareas y roles que se
sugiere adopte la persona profesional en psicologia para la utilizaciéon de la guia
“Fortaleciendo nuestros recursos psicologicos. Sesiones ludicas para trabajar con
nifios y nifias hermanos (as) de pacientes atendidos en la Clinica de Cuidados

Paliativos del Hospital Nacional de Nifios".

Sobre el rol de la facilitacion:

® La participacion activa de los (as) nifios (as) colaboradores debe ser una

condicion indispensable. Se requiere reconocer que los (as) nifios (as) son
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protagonistas en la construccion de su historia por lo que la persona
facilitadora debe de tener una postura flexible y dinamica en el trabajo con los
(as) nifios (as), acompaiada de una actitud creativa.

® Es requerido que la persona que facilite estas sesiones adapte su lenguaje a
las caracteristicas de la poblacion especifica con la que trabaja, asi como
tener los conocimientos basicos en el nivel tedrico sobre los temas que se
abordan en las sesiones. Es clave trabajar desde una perspectiva de género

y derechos humanos cada una de las tematicas.

Antes de iniciar las sesiones:
® Es importante tomar en cuenta que el espacio fisico donde se vayan a
desarrollar las sesiones ludicas sea comodo para las personas participantes y
bien iluminado; con el nivel de privacidad suficiente, asi como el mobiliario
necesario y un espacio libre que permita el movimiento.
® Para la planificacidon del desarrollo de la guia debe de contemplar que:
-Las sesiones planteadas son dirigidas para acompafiar
psicolégicamente a hermanos (as) de pacientes con DMD entre
los siete y los doce afios. No obstante, las sesiones pueden ser
beneficiosas para hermanos (as) de pacientes con alguna
enfermedad neurodegenerativa.
-Las sesiones pueden darse de forma consecutiva
procesualmente pero también pueden implementarse de
manera independiente, sin que esto afecte el resultado y su
propésito. Sin embargo, se recomienda iniciar siempre con la

sesidn sobre Autoconocimiento.

42



-La actividad "Harina magica” esta presente en todas las mallas
ya que se propone como actividad de inicio para cualquiera de
las sesiones si son desarrolladas de manera individual. En caso
de desarrollarlas de manera procesual, a partir de la segunda
sesidn se debe iniciar con la actividad rompehielo.

Durante las sesiones:

e La persona facilitadora debe poseer las habilidades de comunicacién y
escucha asertivas; asi como experiencia en dinamizar grupos con nifos
(as).

e En todo momento se debe incentivar la creacion de un espacio seguro
para los (as) nifios (as) participantes. Es importante también respetar el
derecho de no participacion cuando asi lo demande algun (a) participante.

e Utilizar lenguaje sencillo de acuerdo con el nivel de entendimiento de los
(as) participantes.

e Es necesario que la persona encargada del espacio sea sumamente
creativa y se pueda promover un ambiente de imaginacion que facilite el
desarrollo de las técnicas.

e Se le debe de asegurar al nifio (a) que no ha hecho nada mal ni es
responsable de la enfermedad de su hermano (a). Es importante motivar a
los (as) nifios (as) a hablar acerca del enojo, la tristeza, el miedo, la culpa,
el aislamiento o expresar cualquier otro sentimiento o inquietud que

tengan al respecto.
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3. 2. Estrategias de evaluacioén de la propuesta

3. 2. 1. Indicadores de logro, medios de verificacidon, resultados obtenidos y

productos

Para el desarrollo del proyecto se disefié una matriz de planificacion?, en la
cual se plantean los indicadores de logro, medios de verificacion, resultados

obtenidos y productos por cada objetivo.

3. 2. 2. Estrategias monitoreo y evaluacion

® Monitoreo:

Durante la elaboracién de las fases se llevaron a cabo como medios de
monitoreo, reuniones quincenales de las investigadoras durante todo el proceso
para revisar avances y limitaciones, reuniones mensuales de avance con el
supervisor del hospital, de avance con el equipo asesor del proyecto de forma

trimestral y al finalizar cada fase.

Durante el desarrollo de las tres fases, se utilizaron diversas herramientas
para el registro de la informacibn como las listas de asistencia, guias de
observacion, los informes ejecutivos que permitieron sistematizar los resultados de
las distintas actividades llevadas a cabo (los talleres ludicos con los (as) hermanos
(as), la observacion participante y las entrevistas semiestructuradas a las madres de
familia y psicélogos (as) de la CCP). Se realizaron también transcripciones de las

sesiones ludicas trabajadas con las familias y las (os) nifias (0s).

Las reuniones con el equipo ejecutor significaron un gran apoyo para realizar

las modificaciones pertinentes cuando se presentaba alguna limitante en las

2. Ver la Matriz de Indicadores de logro, medios de verificacion y productos (Anexo 5)
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actividades propuestas y su retroalimentacion fue incluida en el proceso. Con la
directora responsable del proyecto se mantuvo una coordinacion mas frecuente para

darle seguimiento a cada fase del proyecto.

También, las investigadoras desarrollaron de manera individual un diario de
campo para registrar sus impresiones de cada dia de trabajo. Se llevaron a cabo
mas de treinta diarios de campo entre las dos facilitadoras durante todo el proceso

del proyecto, lo que ayud6 a mantener un proceso de monitoreo activo.

Como parte del compromiso asumido con el CEC-HNN, se enviaron informes
trimestrales para reportar los avances y los productos conforme a las fases
establecidas en la estrategia metodolégica. En total fueron entregados cuatro

informes al CEC.
® Evaluacion:

Al finalizar la Fase No.3 se procedio a realizar una evaluacion de los talleres
realizados por medio de un cuestionario de evaluacion sobre los talleres, dirigido a
las participantes. El cuestionario consistio en una escala de Likert para registrar el
nivel de satisfaccion por cada actividad desarrollada en las sesiones y dos
preguntas abiertas para registrar posibles cambios, los cuales, de manera unanime,
calificaron con cinco todas las actividades desarrolladas en las sesiones, por lo que
disfrutaron de los espacios ludicos y fueron de gran aprendizaje.

Consecuentemente, la guia fue ejecutada y por ende validada; asimismo, de
manera interna, por medio del equipo asesor fue debidamente examinada, aprobada
y sometida a un proceso de ajustes por medio de recomendaciones y

observaciones.
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IV. Resultados

4. 1. Presentacion del proceso vivido

Antes de llevar a cabo las fases, este proyecto fue sometido al procedimiento
para la autorizacién respectiva en cuanto a la ejecucion, por el Comité Etico
Cientifico del Hospital Nacional de Nifios (CEC-HNN3) con el objetivo de

salvaguardar los Derechos Humanos de la poblacion de esta investigacion.

4. 1. 1. Ejecucion Fase 1. Diagnostico grupal

El proyecto inici6 con una reunion con el equipo ejecutor, la directora de la
Unidad de Cuidados Paliativos del HNN vy los (as) funcionarios (as) de la misma
unidad. En esta se presento la propuesta de la investigacion y se coordinaron los
detalles para el inicio del proyecto y posibles fechas para la realizaciéon de las

actividades.

Esta fase correspondié al primer objetivo. Se efectu6 bajo el marco del
diagndstico participativo que como Martinez (1995) lo sefiala, es realizado con los
principios basicos de la metodologia participativa, ya que este tipo de diagndstico
facilita y motiva a la transformacion de una realidad. Cuenta con tres caracteristicas
principales: parte de la realidad de las personas participantes (mediante la discusion
y el analisis de las vivencias de los miembros del grupo), busca la reflexion (una vez
que se tiene la visidn general de la situacidn del grupo), y motiva un proceso de
practica enriquecida (una vez identificada la situacion problema se inicia un proceso

de modificacion de actitudes y realidades con el objetivo de mejorar).

3. Ver Formulario COM | y COM II (Anexo 1).
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Al iniciar la Fase No.1 se realiz6 un sondeo, en el segundo ciclo del 2018,
con las cincuenta y tres familias con un paciente con diagnostico de DMD que
asisten a la clinica, con el fin de contactar a los (as) hermanos (as) como posibles
participantes del proyecto. Los criterios de inclusion para las personas participantes
fueron: que el (la) hermano (a) y el paciente con DMD convivieran en la misma casa,
sin que tuvieran diagnostico de DMD, estar entre los 7 y 12 afos, y tener

disponibilidad de asistir a las diferentes sesiones.

Del total, veintiséis familias no contestaron a las llamadas telefénicas, doce
familias tenian hermanos (as) que no cumplian con el rango de edad de la
investigacion, seis familias tenian hijos unicos, una familia no podia participar por las
citas médicas del paciente, en una de las familias la hermana del paciente habia
fallecido y en otra de las familias los (as) hermanos (as) no convivian. En esta fase,
se conto con la participacion de cuatro familias (seis hermanos (as) en total); sin
embargo, tres de ellas abandonan el proceso en diferentes momentos del proceso.
Durante la Fase No.1 se trabajé con dos familias (cuatro hermanas (0s)); para la
Fase No.3, se contd solamente con la participacion de una familia ya que las demas

familias contactadas y confirmadas no se presentaron a ninguna de las sesiones.

Debido a la posible dificultad para las familias de trasladarse a los encuentros
realizados en los salones de la Clinica de Cuidados Paliativos del HNN, se
maximizaron los espacios de trabajo y fueron citadas para toda una mafiana cada
quince dias y se trabajaron dos sesiones el mismo dia, con un refrigerio de
intermedio.

Es importante mencionar que en esta fase solo participaron las madres y sus
hijos (as) debido a dos razones: la primera, las madres participantes eran las

encargadas directas del cuido de sus hijos (as) y de la administracion de sus
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hogares, mientras que los padres no pudieron asistir por sus empleos. La segunda
razon, para que las familias asistieran a las actividades, se coordiné el transporte de
ambulancia con la clinica, la cual tiene como condicidn transportar a tres miembros

por familia (paciente, hermano (a) y padre o madre).

La entrevista semiestructurada dirigidas a las personas cuidadoras* de los
(as) participantes del proceso diagnédstico fue planteada con el propdsito de poder
tener una vision general de los (as) participantes y su relacion familiar/filial. Con la
familia 1 la entrevista fue realizada el 14 de junio de 2019, la entrevista a la familia 2

fue realizada el 28 de junio de 2019.

También, se realizaron cuatro entrevistas semiestructuradas dirigidas a los
(as) psicologas® funcionarias de la Clinica de Cuidados Paliativos del HNN, con el
objetivo de identificar la percepcion de los (as) profesionales acerca de posibles
recursos y amenazas, de tipo psicologico, en los (as) hermanos (as) de pacientes
con DMD atendidos en el servicio, ademas, su experiencia profesional con dicha
poblacidn, y los recursos internos y externos con los que cuenta la clinica para el
posible desarrollo del acompafamiento psicolégico de esta poblacion. La entrevista
fue enviada via correo electrénico, para facilidad de las personas profesionales con
el fin de que pudieran completarlas segun sus agendas, en la semana del 27 al 31
de mayo de 2019.

Ademas, se realizd una observacion participante® a las familias, la cual fue
planeada para realizarse en la sesion del viernes 14 de junio del 2019 y fueron

convocadas en total tres familias. Dos de las familias cancelaron su asistencia, por

4. Instrumento: Guia de entrevista semiestructurada diagnéstica dirigida a personas cuidadoras (Anexo No. 6)
5. Instrumento: Guia entrevista semiestructurada dirigida a psicologos (as) (Anexo No. 7)
6. Instrumento: Guia de observacion participante (Anexo 8).
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lo que se trabajé con la familia 17 y las participantes con nimero consecutivo 1, 2 y
38,

Es importante aclarar que la decision de desarrollar tanto la Fase No.1 como
la Fase No.3 en cuanto a la cantidad de participantes se da a partir de la discusién y
analisis con el equipo asesor, del contexto identificado a partir del sondeo realizado,

al reconocer la imposibilidad real de contar con un numero mayor de participantes.

El objetivo de realizar la observacién fue identificar el rol de los (as)
hermanas (os) en interaccién con su sistema familiar por medio del desarrollo de
una tarea familiar. La tarea se realizé por medio de actividades ludicas, se cred un

juego inclusivo de memoria y charadas.

También se desarrollaron sesiones ludicas dirigidas a la identificacion de los
recursos y amenazas, de tipo psicoldgico, en los (as) nifios (as) participantes para lo
que se plantearon una serie de técnicas las cuales se presentan de forma general a

continuacion:
- “Alfombra magica®’: adaptacién a la técnica analisis de FODA

-La creacién de su “historia familiar'® en un libro de cuentos, elaborado por
ellos (as), a base de dibujos para contar su historia y de esta manera registrar

informacion sobre la percepcion del nifio (a) dentro de su familia.

-Construccion de titeres', principalmente con el interés de poder caracterizar

el vinculo entre el paciente con DMD vy el (Ila) hermano (a).

7. En adelante se hara referencia a la familia 1 y familia 2 de acuerdo a las recomendaciones emitidas por el
CEC-HNN.

8. En adelante se hara referencia a las personas participante consecutivo 1, 2 y 3 de acuerdo a las instrucciones
de inscripcién emitidas por el CEC- HNN.

9. Fotografia: Alfombra magica (analisis FODA) (Anexo 10).

10. Instrumento: "M historia familiar": libro para disefio del cuento (Anexo 11).

11. Fotografia: Creacion de titeres (Anexo 12).
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La fase diagnédstica dio inicio con dos familias. En total se contaron con
cuatro participantes (un nifio y tres nifas). Durante el desarrollo de la entrevista
semiestructurada dirigidas a las personas cuidadoras y la primera sesion grupal de
sesiones ludicas dirigida a los (as) nifios (as), se conto con la participacion total de
cuatro participantes, para la segunda sesion una de las familias decidié desertar por

razones de indole personal.

Se procedio a codificar, manualmente, la informacién recolectada por medio
de las diferentes técnicas realizadas, identificando los puntos de convergencia y

divergencia, y registrando los principales hallazgos.

Toda la informacién recolectada fue sistematizada con el fin de elaborar un
informe diagnostico con los principales resultados (amenazas y recursos, de tipo
psicoldgico identificados en los (as) participante), el cual fue entregado tanto a los
psicologos (as) de la clinica como al CEC-HNN, con el objetivo de obtener
retroalimentacion, pero también de obtener la validacion necesaria para proseguir

con el proceso.

4. 1. 2. Ejecucion Fase 2. Disefio de la guia participativa

Fase que responde al objetivo numero dos. Para el disefio de la propuesta,

se realiz6 el siguiente procedimiento:

1. Resultados del diagnostico. Una vez concluido el diagndstico se
definieron los resultados mas importantes en funcién del objetivo
general para el disefio de la guia, los que se plantearon y discutieron
en espacios de trabajo con el equipo asesor del proyecto. A partir de

este analisis, se definieron las principales necesidades, asi como los
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aspectos a fortalecer que se iban a trabajar en la propuesta
metodoldgica.

Identificacion de las amenazas por disminuir y recursos por fortalecer.
Las amenazas y recursos, de tipo psicologico, por fortalecer en el
trabajo, con la poblacion meta que se tomaron en cuenta en el disefio
de la guia, se pueden resumir de la siguiente forma: identificacién y
manejo saludable de emociones, autoconocimiento, liderazgo,
comunicacién asertiva, capacidad de adaptacion, género, proyecto de
vida que fueron identificadas reconociendo los intereses de la
poblacién, asi como aquellos aspectos psicoldgicos que podrian
colaborar con el bienestar emocional de las personas a quienes se
dirigio este proyecto.

Una vez planteadas estas tematicas se procedié a formular los
objetivos concretos que permitieran el trabajo efectivo de estos

recursos y necesidades.

La definicion de los objetivos tomo6 en cuenta dos aspectos clave: el fin
primordial de la propuesta de la guia y las necesidades, y aspectos por
fortalecer, identificados en el diagnéstico participativo desarrollado con
la poblacibn meta. Estos se estructuraron, de forma que su
cumplimiento fuese logrado, de forma independiente, en la sesion en
la que se desarrollara, pero que también pudiesen formar parte de una
propuesta mas de tipo procesual.

Definicion de técnicas y disefio de las sesiones. Para este momento,
se procedid a la revision documental exhaustiva con el fin de identificar

técnicas eficientes para el trabajo con nifios (as), y que permitieran el
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cumplimiento de los objetivos propuestos. Se escogieron aquellas que
pudieran ser adaptadas en funcién de los requerimientos planteados,
pero también se idearon técnicas especificas respetando los mismos
criterios. Estas fueron de las categorias de la plastica,
sociodramaticas, produccion verbal y escrita, de analisis, de
presentacion, de animacion e integracion, tanto grupales como

individuales.

La estructura de la guia, asi como cada una de las sesiones, que se
planificaron para una hora y media, se disefiaron rescatando, para cada una, los
momentos de iniciacion, desarrollo y cierre; se definieron técnicas concretas que

respetaran dichos aspectos y los objetivos de trabajo.

Esta fase se concluyé cuando se concretd el disefio inicial de la guia
participativa de acompafiamiento psicoldgico: “Fortaleciendo nuestros recursos
psicologicos. Sesiones ludicas para trabajar con nifios y nifias hermanos (as) de
pacientes atendidos en la Clinica de Cuidados Paliativos del Hospital Nacional de
Nifios”. El diseno se realizd reconociendo que tendria un proceso posterior de
validacién con la poblacidn meta y que podria recibir ajustes de mejora una vez

concluida la fase No. 3.

4. 1. 3. Ejecucion Fase 3. Ejecucién y consolidacion de la guia breve de

acompafamiento psicoldgico

La fase No.3 dio inicio con la subfase de ejecucion. Para el desarrollo de la
propuesta metodoldgica fueron puestas en marcha las sesiones disefiadas en la

fase No.2.
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Las sesiones fueron desarrolladas quincenalmente bajo los siguientes
topicos: identificacion y manejo saludable de emociones, autoconocimiento,
liderazgo, comunicacién asertiva, capacidad de adaptacion, género y proyecto de
vida. Se trabajaron dos sesiones por dia, separadas por un receso donde se ofrecid

un refrigerio a las personas participantes.

Al finalizar la subfase de ejecucion, fueron retomados los resultados v,
mediante las recomendaciones del equipo asesor, se decide eliminar la tematica de
liderazgo ya que desde el enfoque que fue planteado no cumplia el objetivo
requerido. En cuanto a la tematica de proyecto de vida se reconoce que, por la edad
de las personas participantes, no resultd pertinente su abordaje; por lo tanto, se
decide sustituirla y trabajar la convivencia ya que encierra muchas de las
caracteristicas presentes en las interacciones que la vida misma en sociedad
implica.

También se realizd6 un formulario' tipo cuestionario de evaluacion, de
elaboracion propia, a las participantes de las sesiones, con el objetivo de evaluar las
técnicas utilizadas y posibles areas de mejora. El cuestionario consistié en una
escala de Likert para registrar el nivel de satisfaccion por cada actividad
desarrollada en las sesiones y dos preguntas abiertas para registrar posibles
cambios. Las participantes de manera unanime indicaron haber disfrutado de todas
las actividades realizadas y no consideraron requerirse modificaciones de mejora
para la propuesta de las sesiones.

A partir de las recomendaciones del equipo asesor, de las evaluaciones

realizadas por las personas participantes y de los resultados propios de la ejecucion

12. Instrumento: Formulario de evaluacion de la propuesta realizada dirigida a las participantes del proceso
(Anexo 13)
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de la guia, se procedid6 con la consolidacion de la guia participativa de
acompafnamiento psicologico para los (as) hermanos (as) de pacientes con DMD de
la Clinica de Cuidados Paliativos y Control del Dolor del HNN, dirigida a
profesionales en psicologia que trabajan con esta organizacion. Se definidé, como
propuesta final, una guia con seis sesiones planteada para que pueda ser
desarrollada en un orden procesual pero también de manera independiente,
rescatando las caracteristicas propias de la poblacion a la que va dirigida y

reconociendo las limitaciones propias del contexto hospitalario.

Se plantea, entonces, como resultado final, la guia: “Fortaleciendo nuestros
recursos psicologicos. Sesiones ludicas para trabajar con nifios y nifias hermanos
(as) de pacientes atendidos en la Clinica de Cuidados Paliativos del Hospital
Nacional de Nifios”, que contiene un planteamiento metodologico que permite
abordar el autoconocimiento, el manejo de emociones, la comunicacion asertiva, la

capacidad de adaptacion, la igualdad de género y la convivencia.

4. 2. Presentacion de resultados

De acuerdo con el planteamiento en la propuesta inicial del trabajo
planificado, y a pesar de los imprevistos en cuanto a convocatoria, en cada una de
las fases ejecutadas, fue posible alcanzar las metas e indicadores de logro pre-
establecidos en la planificacion del proyecto, asi como la elaboracion de distintos
productos intermedios en respuesta a cada uno de los objetivos especificos.

Seguidamente, se presentan, cuadros, con el detalle de cada una de las
fases ejecutadas, los objetivos propuestos, las metas establecidas, y las metas

alcanzadas y los productos finales obtenidos en cada fase.
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4. 2. 1. Indicadores de logro establecidos, nivel de cumplimiento y productos. Fase

No.1

Cuadro 1. Objetivo, indicadores de logro establecidos, nivel de cumplimiento y productos

Fase No.1

Fase 1: Diagndstico grupal

Objetivo Especifico No.1

Identificar los recursos y amenazas psicolégicas que presentan
los (as) hermanos (as) de pacientes con DMD atendidos en la
Clinica de Cuidados Paliativos y Control del Dolor del HNN ante

la enfermedad, a través de un proceso diagnostico.

Indicador de logo

Nivel de cumplimiento

Productos obtenidos

Al menos, una entrevista
semiestructurada dirigida a los
psicologos(as) que atienden a

ninos con DMD.

100% de cumplimiento. Fueron
ejecutadas cuatro entrevistas
semiestructuradas,
administradas de manera

virtual.

Al menos, cuatro personas

cuidadoras entrevistadas.

50% de cumplimento. Fueron
entrevistas dos madres de
familia, se disefid una

entrevista semiestructurada.

Al menos, una observacion
participante a cada familia en el

desarrollo de una tarea familiar.

100% de cumplimento. Fue
realizada una observacion
participante a la familia No 1.
Se realizé por medio de
actividades ludicas, fue creado
un juego inclusivo de memoria

y charadas.

Al menos, tres talleres ludicos

de diagndstico realizados.

100% de cumplimento. Se
desarrollaron sesiones con las
siguientes técnicas:

-Alfombra magica (Analisis
FODA)

-Desarrollo de la historia

Informe diagndstico sobre los
recursos y las amenazas, de
tipo psicoldgico, presentes en
hermanos (as) de pacientes
con DMD
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familiar

-Construccion de titeres

Al menos, cinco recursos y 100% de cumplimento. Por
cinco amenazas, de tipo medio de la codificacién
psicolégico, identificadas. manual de la informacién

recolectada en el desarrollo de
las diferentes técnicas, se
identifican los puntos de
convergencia y divergencia,
para registrar los principales
recursos y amenazas, de tipo

psicoldgico.

Fuente: Elaboracion propia, Carolina Naranjo Mejia y Pamela Mora Acufia, 2020.

4. 2. 2. Indicadores de logro establecidos, nivel de cumplimiento y productos Fase

No.2

Cuadro 2. Objetivo, indicadores de logro establecidos, nivel de cumplimiento y productos
Fase No.2

Fase 2: Disefio de la guia participativa

Objetivo Especifico No. 2 Desarrollar una guia de acompanamiento psicolégico para
hermanos (as) de pacientes con DMD atendidos en la Clinica de
Cuidados Paliativos y Control del Dolor del HNN, dirigida a

profesionales de psicologia que trabajen con esta organizacion.

Indicador de logo Nivel de cumplimiento Productos obtenidos

Una guia de acompafiamiento | 100% de cumplimento. Se Guia participativa, inicial, de

psicolégico para hermanos (as) | disefié la propuesta acompafamiento  psicologico:

de pacientes con DMD. metodoldgica que contiene las | “Fortaleciendo nuestros
principales técnicas y recursos psicolégicos.
actividades para el Sesiones ludicas para trabajar
acompafiamiento psicolégico con nifios y nifias hermanos
de hermanos (as) de pacientes | (as) de pacientes atendidos en
con DMD, donde se proponen
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los siguientes temas:
identificacién y manejo
saludable de emociones,
autoconocimiento, liderazgo,
comunicacion asertiva,
capacidad de adaptacion,

geénero, proyecto de vida.

Cuidados

Paliativos del Hospital Nacional

la Clinica de

de Nifios”, dirigida a los (as)
psicologos (as) colaboradores
(as) del departamento.

Fuente: Elaboracion propia, Carolina Naranjo Mejia y Pamela Mora Acufia, 2020.

4. 2. 3. Indicadores de logro, nivel de cumplimiento y productos Fase No.3

Fase No.3

Cuadro 3. Objetivo, indicadores de logro establecidos, nivel de cumplimiento y productos.

Fase 3: Ejecucién y consolidacion de la guia breve de acompafamiento psicoldgico

Objetivo Especifico No. 3

Consolidar la guia para el acompafamiento psicoldgico de

hermanos (as) de pacientes con DMD de la Clinica de Cuidados
Paliativos y Control del Dolor del HNN.

Indicador de logro

Nivel de cumplimiento

Productos obtenidos

Grupo de cinco hermanos (as)
constituido para la aplicacion

de prueba piloto.

60% de cumplimento.
Participaron tres nifias
activamente del desarrollo de
las sesiones.

Fueron convocadas y
confirmadas cuatro familias; sin
embargo, a las sesiones
solamente asistio una familia
(tres hermanas), y tres
justificaron no poder asistir y/o

continuar en el proceso.

Al menos, tres sesiones
desarrolladas utilizando la

metodologia propuesta.

100% de cumplimento. Fueron
desarrolladas todas las
sesiones de la version inicial

propuestas en la fase No. 2.

Al menos, cuatro cuestionarios

75% de cumplimento. Fueron

Documento final, guia:
“Fortaleciendo nuestros
recursos psicologicos:

Sesiones ludicas para trabajar
con nifios y nifias hermanos
(as) de pacientes atendidos en
Cuidados

Paliativos del Hospital Nacional

la Clinica de

de Nifos".
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de evaluacion de la propuesta
aplicados a los (as) hermanos

(as) participantes.

aplicados tres cuestionarios de
evaluacion a las participantes.

Este indicador no fue posible el

cumplimiento al 100% dado
que solamente se contd con la

participacion de tres nifas.

Documento de guia practica | 100, Se

disefia una guia que contiene

de cumplimento.

para el acompafiamiento

psicologico disefiado. un planteamiento metodoldgico

que permite  abordar el

autoconocimiento, el manejo
de emociones, la comunicacién
asertiva, la capacidad de
adaptaciéon, la igualdad de

género y la convivencia.

Fuente: Elaboracion propia, Carolina Naranjo Mejia y Pamela Mora Acufa, 2020.

4. 3. Discusion de resultados

Seguidamente se destaca el analisis de los principales resultados obtenidos
en el proceso de ejecucion de las distintas fases anteriormente descritas.
Principalmente, se hace referencia a las amenazas y recursos, significativos de tipo
psicoldgico, identificados por las personas que participaron en este proyecto, y que
resultaron claves para la propuesta metodoldgica de la guia de acompafiamiento
psicologico.

Es importante recordar que los conceptos se entienden desde el modelo de
Arranz, Barbero, Barreto y Bayés (2004) a continuacion: Una amenaza constituye
cualquier obstaculo interno o externo que disminuya el bienestar integral de la
persona, que aumenta la sensacidon de impotencia y que ocasiona sintomas
somaticos y/o alteraciones psicolégicas (Arranz et al, 2004). Mientras que los

recursos psicolégicos, se comprenden como las diferentes estrategias para
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incrementar las tacticas, herramientas o medios internos y externos, que colaboran
a que el individuo disminuya la experiencia de sufrimiento y pueda enfrentarla de

una manera mas adaptativa y saludable, proveyendo mayor bienestar psicolégico.

4. 3. 1. Principales amenazas y recursos, de tipo psicolégico, identificados

por las personas cuidadoras de los (as) participantes

Primeramente, se les pidié a las madres participantes que definieran lo que
ellas entienden por recurso y amenaza, de tipo psicolégico, expuesto en el siguiente

cuadro:

Cuadro 4. Definicion de amenaza psicoldgica y recurso psicolégico por parte de personas

cuidadores de participantes

Persona cuidadora Amenaza psicoldgica Recurso psicolégico

Familia 1. “Son las amenazas que ‘Recursos que las personas
nos cargan en la parte mental, | necesitan para el bienestar mental,
como el diagndstico de DMD de | como las terapias para desahogarse
mi hijo...que estd ahi en la |todo lo que uno tenga”.

cabeza”.

Familia 2. “Que sientan que no son “Tratarlos a los tres por
tomados en cuenta, | igual”.
abandonarlos, dejarlos solitos”.

Fuente: Elaboracion propia, Carolina Naranjo Mejia y Pamela Mora Acufia, 2020.

Las siguientes amenazas de tipo psicologico identificadas en los (as) nifios
(as) hermanos (as) de pacientes con DMD, a partir del analisis de las entrevistas
semiestructuradas llevadas a cabo con las madres- cuidadoras de los (as)

participantes, son a continuacion especificadas en el cuadro 5:
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Cuadro 5. Amenazas Psicoldgicas identificadas por las personas cuidadoras

Familia 1- Participante consecutivo 1

Baja habilidad para el autoconocimiento

Poco conocimiento sobre el manejo
sano de las emociones. Se deja llevar por la

frustracion o el enojo con facilidad.

Familia 1- Participante consecutivo 2

Poca capacidad para verbalizar su

opinidn o emociones.

Poco conocimiento sobre el manejo

sano de las emociones.

Tiende a ser muy callada.

Baja habilidad para el autoconocimiento

Familia 1- Participante consecutivo 3

Rol de cuidadora para su hermano con

diagnéstico con DMD y sus dos hermanas.

Baja habilidad para el autoconocimiento.

Familia 2- Participante consecutivo 4

Pasaje por la adolescencia y los

cambios que conlleva.

Reaccion de enojo faciimente.

Es un nifio muy timido y casi no habla.

No cuenta con una red de apoyo en su

familia extendida.

Celos por cuidado de su mama para con

su hermano con DMD.

Desconocimiento del diagnéstico de su

hermano.

Condicién socioeconémica.

Fuente: Elaboracion propia, Carolina Naranjo Mejia y Pamela Mora Acufia, 2020.
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De igual manera, fueron identificadas los principales recursos psicolégicos

que las cuidadoras de los (as) participantes reconocieron durante la entrevista

semiestructurada:

Cuadro 6. Recursos Psicoldgicos identificados por las personas cuidadoras

Familia 13- Participante consecutivo 1

Conocimiento sobre la DMD.

Humor y espontaneidad.

Honestidad.

Solidaridad.

Buena relacion con sus familiares

Redes de apoyo (vecinos, amigos y funcionarios
del HNN).

Nifia cariflosa y amable.

Esperanza.

Familia 1- Participante consecutivo 2

Conocimiento sobre la DMD.

Autonomia.

Nifia cariflosa y amable.

Solidaria.

Redes de apoyo (vecinos, amigos yfuncionarios
del HNN).

Buena relacion con sus familiares.

Habilidades para la creatividad.

Interés por la lectura y la escritura.

Familia 1- Participante consecutivo 3

Conocimiento sobre la DMD.

13. La persona entrevistada para participante consecutiva 1, 2 y 3, es la madre de las tres. Durante la entrevista
decidié reconocer varios recursos psicolégicos iguales para todas.
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Nifia carifiosa y amable.

Buena relacion con sus familiares.

Redes de apoyo (vecinos, amigos y funcionarios
del HNN).

Habilidades para el liderazgo.

Capacidad de analisis y pensamiento critico.

Habilidad para el autoconocimiento.

Interés por el deporte.

Buena relacion con su familia, pero

principalmente con sus hermanos.

. - , Tiene amigos en el barrio, y con uno de ellos su
Familia 2- Participante consecutivo 4 g y

mama identificd que tiene una relacion mas

fuerte.

Asistir a la iglesia.

Es unido con sus padres, mas que todo con su

mama.

Comparte con su familia, por ejemplo, en las

noches a la hora de preparar la comida.

Fuente: Elaboracion propia, Carolina Naranjo Mejia y Pamela Mora Acufa, 2020.

4. 3. 2. Principales amenazas y recursos, de tipo psicolégico, identificados

por los (as) psicologos (as) de la Clinica de Cuidados Paliativos y Control del Dolor

El equipo de profesionales en psicologia acuerda definir los recursos
psicologicos como las capacidades, elementos o herramientas internas con las que
cuentan las personas que favorecen la capacidad adaptativa para enfrentar,
sobrellevar y convivir con las situaciones adversas de una manera mas saludable,

asertiva y positiva. Con respecto a la definicion de amenazas psicologicas se
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consensa que estan enfocadas directamente con aspectos negativos en cuanto a
como se enfrentan las adversidades en la vida y que pueden generar inclusive
incapacidad para hacerle frente a una crisis o situacion en un entorno amenazante.
Es importante mencionar que lo relacionan de manera subjetiva estrictamente con la
percepcion individual de los elementos internos o externos que pueden poner en
riesgo la estabilidad y el bienestar individual.

A continuacion, las principales amenazas y recursos, de tipo psicologico,
presentes en hermanos (as) de pacientes atendidos, planteados por los (as)
psicologos (as) en las entrevistas. Es importante sefialar que la informacion
contenida en los cuadros 7 y 8, se corresponde con lo expuesto por este equipo de

profesionales de la CCP.
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Cuadro 7. Amenazas Psicoldgicas identificadas por los (as) psicologos (as) de la CCP

Exposicién a crisis emocionales.

Falta de espacios de expresion emocionales.

Cambio de rutina familiar (vivir en el hospital').

Padres divorciados o separados.

Debilitamiento del subsistema parental y fraterno.
Menor presencia del padre y madre de familia.
Desplazamiento de la estructura familiar.

Sobreproteccion de encargados (as) hacia los (as) hijos (as) sanos (as).

Poca capacidad de las madres para establecer limites.

Preocupacion anticipada por el futuro.

Culpabilidad de que estoy bien y mi hermano no.

Duelos muy fuertes a tempranas edades.

Acoso escolar.

Rivalidades fraternas no resueltas.

Celos por atencion del padre y la madre.

Pasar a un segundo plano.

Sentimiento de abandono y soledad.

Miedo a la muerte.

Fuente: Elaboracion propia, Carolina Naranjo Mejia y Pamela Mora Acufia, 2020.

Algunas de los principales recursos psicolégicos identificadas por el equipo

de psicoélogos (as) de la CCP:

14. Hace referencia a que los (as) hermanos (as) deben de acompafiar a su hermano y mama a las citas del
hospital dado que no tienen terceras personas que puedan cuidarles.
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Cuadro 8. Recursos Psicoldgicos identificadas por los (as) psicélogos (as) de la CCP

Mayor desarrollo psicolégico y moral.

Espacios para la validacion de las emociones. Espacios de escucha activa.

Actividades fuera, recreativas y diferentes.

Flexibilidad ante la dinamica familiar.

Aprender a disfrutar las pequefas cosas.

Apertura y aceptacion para las diferencias.

Autonomia.
Optimismo.

Empatia.

Ayuda, cooperacion, servicio, colaboracion.

Fuente: Elaboracion propia, Carolina Naranjo Mejia y Pamela Mora Acufia, 2020.

Por medio del analisis de las respuestas obtenidas de las entrevistas a los

(as) psicélogos (as), fueron identificados varios aspectos que se encuentran tanto

como amenaza psicologica y como recursos psicologicos, cada una con su

contrapeso. Es importante mencionar que depende de como se aborden estos

aspectos o0 se atiendan, se convierten en amenaza o recurso. A continuacion, se

presentan la informacion:

Cuadro 9. Amenazas y recursos de tipo psicoldgico, con su respectivo contrapeso

Amenaza psicologica

Recurso psicologico

Acomodarse al rol “de segunda persona
cuidadora” del hermano. Vulnerabilidad segun
género, las hermanas son mas propensas a ser

colocadas en el rol de cuidadoras (principales).

Posibilidad de que el rol de persona
cuidadora se experimenta desde un cuidado
saludable del otro y del propio autocuidado.

Vulnerabilidad econdmica

Busqueda de oportunidades dada la

carencia economica.

Fuente: Elaboracion propia, Carolina Naranjo Mejia y Pamela Mora Acufia, 2020.
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4. 3. 3. Principales amenazas y recursos, de tipo psicoldgico, identificados en

la observacion participante de la familia

Se decidié que la tarea se realizaria por medio de actividades ludicas, por lo
que se creod un juego inclusivo de memoria y charadas. Se les dio la instruccion de
que el juego contaba la modificacién de que las charadas podian hacerse por medio
de mimica, pistas o sonidos, que ellos (as) decidian sus propias reglas y estrategias
para desarrollar el juego. En el cuadro 10 se especifican los recursos psicolégicos

determinados en la observacion participante:

Cuadro 10. Recursos psicoldgicos identificados a partir de la observacion participante a las

familias.
Comunicacién asertiva
Autonomia
La madre facilita la participacion de
todos (as).

Humor y diversion.

o - Respeto e independencia de los
Dinamica familiar . .
miembros de la familia.

La familia se entiende como una red de

apoyo

Se celebran los pequefos grandes

logros.

Todos (as) opinan y deciden lo que

quieren hacer.

Actitud Mama: todos (as) los (as) hijos (as) son
tratados (as) de la misma manera, no hay

preferencias.
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Hermanas: tienen capacidad de opinién y de
expresar sus emociones durante la actividad. Si
se interrumpen entre ellos (as) lo hacen desde el

respeto, no por medio de gritos.

La discapacidad en esta familia no es
entendida como un obstaculo o desventaja sino
es un asunto normalizado, parte de sus vidas.
Para ellas, él es su hermano con capacidades

distintas, pero sin ser visto como menos.

La madre y la participante consecutiva 3
son quienes tienen un rol activo o de liderazgo
mas notorio en comparacion con los demas
hijos. No obstante, se considera que todos (as)

participan sin ningun tipo de limitacion.

La participante consecutiva 2 no se aisla
durante las actividades, pero si solia
distanciarse un poco de los demas. Se alejaba y

se acercaba a través del espacio.

Dinamica fraternal Animan a su hermano a jugar y lo toman
en cuenta. Principalmente la participante
consecutiva 3 es quien le da ideas al hermano
con diagnéstico con DMD cuando tiene

dificultades para interpretar las charadas.

Buscan soluciones juntos (as)

Rol de hermanas Maduro para su edad: participante

consecutivo 3y 2.

Dominante (en los parametros

saludables): participante consecutivo 3 y 1.

De cuido: participantes consecutivas 1,
2, 3 (mas intensificado en esta participante).
Cuido saludable, no estan colocadas en un rol

de cuidador/parentalizado.

Fuente: Elaboracion propia, Carolina Naranjo Mejia y Pamela Mora Acufa, 2020.
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Con respecto del rol de las hermanas, su actitud, vocabulario y capacidad de
analisis responde a una etapa de desarrollo superior a la que se encuentran, lo que
puede operar como un recurso en el tanto puede brindarles mas herramientas que
les permita desenvolverse y enfrentar las diferentes situaciones de la vida misma.
Sin embargo, puede ser también una amenaza, en el tanto puede posicionarlas en
situaciones o roles que no les corresponden de acuerdo con la etapa de desarrollo
que viven.

Asimismo, durante y en el analisis de la observacién se identificaron algunas
amenazas de tipo psicologico para las participantes, a continuacion, en el cuadro

11:

Cuadro 11. Amenazas psicologicas identificados a partir de la observacion participante a las

familias.

Dinamica familiar: Ausencia aparente de conflicto familiar vy filial.

Rol tradicional de género: en el tanto la labor de cuidadora se vivencie como un mandato

social por su sexo biolégico.

Fuente: Elaboracion propia, Carolina Naranjo Mejia y Pamela Mora Acufa, 2020.

4. 3. 4. Principales amenazas y recursos, de tipo psicoldgico, identificados en las

sesiones ludicas con los (as) participantes como parte del proceso diagnostico

4. 3. 4. 1. Alfombra magica- analisis FODA

La actividad tuvo como objetivo identificar los principales recursos y
amenazas, de tipo psicologico, representadas por los (as) participantes mediante la
definicion y reconocimiento de las debilidades, fortalezas, amenazas vy
oportunidades presentes en ellos (as). Se realiz6 una adaptacion de la técnica
FODA por medio de la “alfombra magica” en donde los (as) nifios (as) debian de
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construir las definiciones de cada una de las secciones junto con las facilitadoras
para luego disefiarlas en plastilina y, por ultimo, en un tipo de plenaria, se aclaran a
qué se refiere cada escultura realizada y se escriben sobre la alfombra magica.
Primeramente, se trabajo en las debilidades y fortalezas, y en la sesion siguiente se
trabajé en las amenazas y oportunidades.

De acuerdo con Ramos, Sanz y Sanchez (s.f.) la palabra FODA hace
referencia a: 'F~ de fortalezas (elementos internos y positivos con los que cuentan
las persona); "O™ de oportunidades (situaciones externas, positivas, que se generan
en el entorno y que una vez identificadas pueden ser aprovechadas, es decir no son
propias de las personas sino que el contexto influye); "D” de debilidades (problemas
internos que tenemos las personas, que una vez identificados y desarrollando una
adecuada estrategia, pueden y deben eliminarse) y "A” de amenazas (situaciones
negativas, externas a la persona que pueden atentar contra esta). Para este tipo
de analisis, se vuelve necesario identificar los elementos controlables y
modificables (internos) y los no controlables y dificiles de modificar (externos), para
de esta manera, crear estrategias para mantener, fortalecer, resolver, evitar o
eliminar los factores.

Asi que se eligié como técnica adecuada para poder identificar en los (as)
nifos (as) participantes (as) los factores internos y externos que para términos del
proyecto se clasificaron dentro de las categorias de: recursos psicolégicos
(oportunidades-externas y fortalezas-internas) y amenazas psicoldgicas
(debilidades-internas y amenazas-externas).

Inicialmente, se realiz6 una definicidn con respecto a lo identificado y descrito

por los (as) participantes, que implica cada uno de los conceptos:
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Cuadro 12. Definicion factores internos

Definicion por los (as) participantes

Debilidad Fortaleza

Cualidades, caracteristicas y aspectos Cualidades, caracteristica y
internas? o cosas mias que no nos gustan tanto | aspectos mios que nos hacen fuertes y
ni son tan divertidas, que nos afectan fisica y | felices fisica y emocionalmente, son cosas
emocionalmente. que como a uno le gustan mucho, las sigue
haciendo para mantenerlas. No nos dan

problemas.

Definicion técnica

Debilidad Fortaleza

Factores que provocan una posiciéon Capacidades especiales. Se
desfavorable frente al medio, que entorpecen el |incluyen en ellas los recursos disponibles,
alcance de los objetivos o que enlentece los |las capacidades vy habilidades y las
procesos, como recursos insuficientes, | actividades positivas (Ballesteros, et al.,
habilidades que no se poseen, actividades que 2010, p.10).
no se desarrollan positivamente (Ballesteros,
Verde, Costabel, Sangiovanni, Dutra, Rundie, &
Bazan, 2010, p.11).

Fuente: Elaboracion propia, Carolina Naranjo Mejia y Pamela Mora Acufia, 2020.

Dentro de los factores internos, que entendemos ya sea como amenaza o

como fortaleza, de tipo psicolégico, los (as) participantes identificaron:

15. Cabe aclarar que los (as) participantes definieron cosas como “cualidades, caracteristicas y aspectos” e
hicieron referencia a todo lo que les define como personas y les hace seres Unicos.



Cuadro 13. Amenazas y recursos psicolégicos internos identificados por los (as)

participantes
Debilidades (amenazas psicologicas Fortalezas (recursos psicolégicos
internas) internos)
Sentirse débil fisicamente Estar fuerte emocionalmente
Sentirse triste Bailar
Enojarse Escuchar musica para tener buena actitud
Ver a mi mama llorar Jugar porque es divertido y me hace feliz (fue

mencionada por 3 de los participantes)

Decir groserias (yo) Ser graciosa

Miedo a la muerte Escribir cuando algo me pasa porque me ayuda

a calmarme cuando me siento mal

No conocerse (dos de los (as) participantes lo Ser divertida
expresaron)
No estar fuerte Dibujar

Fuente: Elaboracion propia, Carolina Naranjo Mejia y Pamela Mora Acufia, 2020.

Principalmente, dentro de la identificacion de las amenazas psicolégicas
internas, los (as) participantes las relacionan con sentir emociones como la tristeza,
el miedo y el enojo, lo que puede vincularse con algun nivel de dificultad con el
manejo de emociones ante situaciones dificiles.

Cabe sefialar que, a nivel general, se reconoce la importancia de trabajar en
el autoconocimiento, dado que fue posible identificar algunos problemas, en las
personas participantes, en cuanto a la descripcion de sus fortalezas y debilidades,
de sus gustos y necesidades.

En el cuadro 14 se detalla la definicidn de los factores externos propuesta por

los (as) participantes:
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Cuadro 14. Definicion factores externos

Definicion por los (as) participantes

Debilidad Fortaleza

Cosas'® que no son de nosotras, que Tener un “chance mas”, cosas que
nos hacen mal y significan un riesgo para la | estan en el ambiente (a nuestro alrededor),
vida ya sea fisico o emocional. que significan algo bueno y nos dan

ventajas.

Definicion técnica

Debilidad Fortaleza
Aquellas situaciones que provienen del Aquellos factores externos que
entorno, que se vislumbran como riesgos resultan positivos, favorables,
significativos y que pueden llegar a explotables, que se
atentar en contra (Ballesteros, et al., 2010, deben descubrir en el medio y que
p.11). permiten obtener ventajas competitivas

(Ballesteros, et al., 2010, p.10).

Fuente: Elaboracion propia, Carolina Naranjo Mejia y Pamela Mora Acufia, 2020.

Por otro lado, dentro de los factores externos los (as) participantes
identificaron las siguientes amenazas y recursos, de tipo psicolégico, sistematizadas

en el cuadro 15:

16. Por “cosas” las participantes hacen referencia a lugares, personas y/o actividades externas a ellas.

72



Cuadro 15. Amenazas y recursos psicoldgicos externos identificados por los (as)

participantes

Amenazas (amenazas psicoldgicas

Oportunidades (recursos

externas) psicologicos externas)
Cosas que nos asustan La escuela
Lugares solos La familia
Quedarme sola Estudiar
La noche Reirnos
La oscuridad Cantar

El hospital

Jugar futbol o baile tipico (actividades

recreativas)

Los accidentes

La musica / bailar

Que me digan groserias

Los amigos

Fuente: Elaboracion propia, Carolina Naranjo Mejia y Pamela Mora Acufia, 2020.

4. 3. 4. 2. Diseno de “mi historia familiar”

Esta actividad fue realizada con el objetivo de reflejar la percepcion del rol del
nifio (a) dentro de su familia para la cual se retomaron diferentes aspectos propios
de una dinamica familiar. En algunos casos los (as) participantes preferian escribir y
en otros, dibujar lo solicitado, y realizaron su libro con nueve dibujos o escritos.

Los buenos recuerdos familiares y las cosas que les gusta hacer a los cuatro
participantes con sus familiares, muestran actividades en las que todos los (as)
integrantes de cada familia estan involucrados (as) para compartir y fortalecer sus
relaciones. Compartir por medio de las comidas y actividades recreativas beneficia
en el desarrollo de un ambiente familiar seguro, acogedor y positivo.

En relacion con un mal recuerdo familiar se destaca que estos recuerdos

estan relacionados con asistir al hospital (participantes consecutivas 1 y 3) y
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algunos accidentes andando en bicicleta o caidas (participantes consecutivos 2 y 4).
Estas experiencias estan connotadas con miedos o sensaciones incomodas. La
participante consecutiva 2 explica que no le gusta ir a los hospitales porque “hay
enfermos” (refiriéendose a las personas que asisten o que estan internadas en el
hospital por algun padecimiento o tratamiento), mientras que, la participante
consecutiva 3 prefiere evitar ir al hospital porque cada vez que asisten, es para
atender a su hermano con diagnostico de DMD. Quesada, Justicia, Romero y
Garcia (2014), explican que existen muchos factores negativos asociados a las
enfermedades crénicas que pueden repercutir a nivel emocional en el paciente, en
los padres y en los (as) hermanos (as). Entre ellos, la intranquilidad, la necesidad de
periodos de hospitalizacidn y la aprehension a lo desconocido, puede generar miedo
en los (as) hermanos (as) (Quesada et al.,2014). Humphrey et al. (2015; citado por
Hermenegildo, Medeiros, Zambrano y Polidoro, 2019), menciona que los (as)
hermanos (as) pueden atravesar fuertes cambios emocionales por distintas razones,
como, por ejemplo, el cambio en el estado de salud de su hermano.

En cuanto a las cosas que no me gusta hacer con mi familia, se reflejan
diferentes situaciones: llorar, discutir, ir al hospital y comer en publico
(especificamente porque las miradas hacia su familia de las demas personas lo
incomodan). Las primeras dos respuestas pueden reflejar la confusién y reto que
representa para los (as) participantes el sentir, reconocer y manejar sus emociones;
sin embargo, desconocen la razén por la que esto les causa molestia. Para el
participante consecutivo 4, comer en publico puede significar desconcierto, malestar
o verguenza al contemplar la reaccion de otras personas con respecto a la

enfermedad de su hermano.
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Por ultimo, en el dibujo familiar los participantes consecutivos 1, 3 y 4 se
dibujan con su familia mostrando una relacion cercana y significativa dentro del
sistema familiar. La participante consecutiva 3 no se dibuja a si misma en el dibujo
familiar porque “yo fui quien lo dibuj6”. En ocasiones, los (as) hermanos (as) pueden
distanciarse a nivel relacional con los miembros de su familia porque, segun Ponce
(2012) pueden sentirse diferentes a sus grupos de iguales.

El proceso diagndstico permitid, a partir de una actitud reflexiva por parte de
las personas participantes, identificar los conceptos y su vivencia emocional en
cuanto a las amenazas y recursos psicoldgicos, asi como las amenazas y recursos

psicoldgicas presentes en sus vidas.

Entonces, a partir del analisis de los resultados, se definen las siguientes
amenazas y recursos, de tipo psicoldgico, como las de mayor frecuencia planteadas

en los distintos momentos del proceso diagndstico.
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Cuadro 16. Principales amenazas y recursos, de tipo psicolégico, de mayor frecuencia en

los distintos momentos del proceso diagnostico

Amenazas psicolégicas

Recursos psicologicos

Dificultades en el proceso de autoconocimiento.

Manejo de la comunicacién asertiva en el nucleo

familiar.

Dificultad en el manejo de las emociones, lo

cual se ve reflejado en la poca capacidad para

Actitud de autonomia y responsabilidad.

Dada la dinamica familiar, en muchas ocasiones

cuidadora se vivencie como un mandato social
por su sexo biolégico. Aunado a la ausencia

afectiva de la figura paterna.

reconocer y verbalizar las emociones. deben de asumir tareas que implican
habilidades superiores a su desarrollo.
Rol tradicional de género, en el tanto la labor de | Actividades recreativas enfocadas

principalmente en el juego, el dibujo, la escritura

y la musica.

Discapacidad entendida desde la oportunidad y

no como un obstaculo.

Capacidad de adaptacion ante situaciones,

condiciones, actividades y retos.

Estilos de vida dirigidos a la practica de valores

como: optimismo, esperanza, colaboracion,

amor, respeto, diversién, honestidad, solidaridad

y cooperacion.

Fuente: Elaboracion propia, Carolina Naranjo Mejia y Pamela Mora Acufia, 2020.

4. 3. 5. Propuesta metodologica para la guia de acompafamiento psicologico

Se considera que

lo mas practico, de acuerdo con

los resultados

encontrados, es proponer un disefio metodolégico que responda al reforzamiento de

los recursos psicologicos presentes en las participantes. De acuerdo con el modelo
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de Arranz, Barbero, Barreto y Bayés (2004), base del proyecto, el fortalecimiento de
estos recursos psicologicos disminuiria la posibilidad de experimentar situaciones
amenazantes que generen sufrimiento. Justamente, las intervenciones en el area de
cuidados paliativos, orientadas desde este modelo, deben de tener como objetivo
disminuir la experiencia del sufrimiento e incentivar en los (as) individuos (as) las
técnicas, herramientas o medios que motiven el bienestar psicolégico. Se busco que
el reforzamiento de los recursos, de tipo psicoldgico, generara en este mismo
sentido la implementacién de buenas practicas, que permitiera que las posibles
amenazas psicologicas presentes en los (as) nifios (as) participantes, disminuyeran.

Se disefid y desarrollé una guia de acompafamiento psicolégico dirigida a
profesionales en psicologia que trabajen en la CPP del HNN. La propuesta
metodoldgica tiene por nombre: “Fortaleciendo nuestros recursos psicologicos:
Sesiones ludicas para trabajar con nifios y nifias hermanos (as) de pacientes
atendidos en la Clinica de Cuidados Paliativos del Hospital Nacional de Nifios™. En
esta, se proponen las tematicas que se desarrollan en un planteamiento tedrico y
metodoldgico en la guia.” A continuacién se destacan las tematicas contempladas

en la guia.

4. 3. 5. 1. El autoconocimiento

Con esta tematica se buscd promover la reflexion con respecto al
autoconocimiento, enfocada a la identificacion de caracteristicas personales, de

gustos y pasatiempos, fortalezas, debilidades, entre otros.

17. Guia: Fortaleciendo nuestros recursos psicolégicos: Sesiones lidicas para trabajar con nifios y nifias
hermanos (as) de pacientes atendidos en la Clinica de Cuidados Paliativos del Hospital Nacional de Nifios (Ver
Anexo.14)
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En este sentido y de acuerdo con Cartilla (2002), se entiende el
autoconocimiento como la habilidad que permite a las personas reconocerse desde
el ser, las fortalezas, las debilidades, los gustos y disgustos y el caracter. Desarrollar
el concepto de uno (a) mismo, implica poseer rasgos fisicos, pensamiento y
conciencia que identifican a las personas como seres unicos dentro de este mundo.
El proceso de autoconocimiento facilita que las personas logren una comprension
de como son, como piensan y como sienten, creando la relacién de que a mayor
conocimiento, mayor posibilidad de poder reconocer los momentos de preocupacion
o tension y por ende buscar soluciones. El proceso de conocerse es requisito
fundamental de las relaciones interpersonales, la comunicacion afectiva y la
capacidad de desarrollar empatia hacia las demas personas con las que nos
relacionamos (Flores, 2014). El autoconocimiento esta estrechamente ligado al
autoconcepto, definido también como “sentido de si mismo”, se refiere al conjunto
de caracteristicas (fisicas, intelectuales, afectivas, sociales, etc.) que conforman la
imagen que tienen las personas de si mismas, en respuesta a su historia de vida y
su presente; también es una herramienta que ayuda en la regulacion y control del

comportamiento.

4. 3. 5. 2. El manejo de emociones

Enfocada en el reconocimiento de cinco emociones principales: enojo,
alegria, miedo, tristeza y desagrado, desde el abordaje cognitivo, sensorial y
emocional.

Las emociones son procesos fisiologicos y el resultado de la construccion

social y cultural. También representan la interpretacion, significacion, expresiéon y
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regulacion de un intercambio que se genera con las demas personas. Las
emociones son modificadas en cuanto a su expresion de acuerdo con el publico,
contexto, situacion y singularidad de la persona, la intensidad y su manifestacion
dependera de multiples factores que convergen (Le Breton, 2012).

Ademas, Duran (2015) explica que las emociones, sin importar la edad,
pueden viajar por todo nuestro cuerpo afectando nuestros érganos. Entonces, se
puede decir que las emociones se perciben a partir del area cognitiva, sensitiva,
corporal y conductual; lo que nos permite construir nuestra propia percepcion de
mundo y relacionarnos con la sociedad.

De acuerdo con la tipologia de emociones basicas, encontramos (Garcia,
2018):

-La alegria: generalmente acompafiada de manifestaciones expresivas
caracteristicas que permiten informar sobre el estado de animo que la persona esta
experimentando, tales como sonrisa, risa, euforia, saltos, etc.

-La tristeza: experimentacion de pérdida que puede vivirse en funcidon de un
acontecimiento presente o referida a una situacion del pasado.

-El miedo: se experimenta mediante la vivencia de conductas aversivas que
proporcionan la activacion necesaria para evitar o escapar de la situacidn en
cuestion.

-El enojo: predispone reacciones internas del cuerpo relacionadas con una
actitud determinada hacia otros o hacia si mismo, con tendencia hacia la
agresividad cuando no se tiene control.

-El desagrado: se caracteriza por manifestaciones fisiologicas como las

nauseas Yy/o la repulsion, produciendo generalmente un distanciamiento.
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4. 3. 5. 3. La comunicacion asertiva

La comunicacion es un medio por el cual los seres humanos hacemos
conexiones y/o uniones con las otras personas para intercambiar y transmitir
mensajes que tengan algun significado. Thompson (2008), propone elementos
basicos para que la comunicacion sea posible: el proceso, un (a) emisor (a) y un (a)
receptor (a), un espacio que genere la conexién, la transmision e intercambio del
mensaje que se comparte, y el mensaje ya sea verbal o no.

Dentro de los estilos de comunicacion y la relacion interpersonal, se
reconocen la comunicacién de tipo asertivo que es en la que el (la) nifio (a)
mantiene sus ideales, pero respeta los puntos de vista de las demas personas. Los
rasgos conductuales mas comunes en este estilo son contacto visual, postura
relajada pero recta, y uso de valoraciones verbales desde lo positivo (Carrillo 2016).

Los seres humanos siempre estamos en un constante proceso de
comunicacién verbal o no, por lo que es indispensable que lo hagamos de la manera
mas adecuada y respetuosa para que el mensaje transmitido, sea bien
comprendido y entendido. En esta categoria de buenas practicas de comunicacion
se resalta la comunicacién asertiva.

Esta es una forma de comunicacion basada fundamentalmente en el respeto;
implica el poder expresar de manera clara, directa y honesta aquello que se
considera justo para si mismo o para las demas personas, incluida la habilidad de
saber decir “no” y el establecimiento de limites, teniendo en cuenta los derechos,
pensamientos, sentimientos y valores propios (Rodriguez, 2018). La asertividad es
entendida como una de las mayores habilidades sociales, que hace referencia al
modo, estilo y forma con que se interactua con los (as) otros (as).
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4. 3. 5. 4. La capacidad de adaptacion

La adaptacion es, a la vez, un estado y un proceso con diferentes
modalidades: acomodacion, ajuste, asimilacion e integracion (Ander-Egg, 2015).
Segun plantea Runco (1999, citado por Cohen, 2012), depende de un conjunto de
elementos, como las reacciones personales influenciadas por las relaciones sociales
y socioecondémicas, las tensiones, obstaculos y adversidades presentadas en la
vida. Ante una misma adversidad, una persona puede percibir como un problema,
mientras que para otra no sera de la misma manera. También puede suceder que
una persona sienta ansiedad ante la adversidad y otra encuentre retos estimulantes.

Se puede considerar que la adaptacion es un mecanismo o una estrategia
para adecuarse, de forma positiva o negativa, dentro del ambiente. La creatividad y
la transformacion son elementos fundamentales para el desarrollo de una
adaptacion beneficiosa. La creatividad, o “creatividad adaptativa” (Cohen, 2012) es
la habilidad para adecuarse de manera flexible a las condiciones o ambientes por
medio de la creacion de nuevas ideas que incorporan las reglas permitidas dentro
de un contexto cultural. La transformacion es el acto, proceso o instancia de ser

transformado o transformar el entorno.

4.3.5. 5. Laigualdad de género

Abordar esta tematica constituye un espacio reflexivo en torno a la
construccion de la identidad de género dirigido a la promocion de relaciones mas

igualitarias. El género alude a la significacion social construida en torno a contextos
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histéricos que han establecido las practicas, roles, ideales, conductas vy
pensamientos asignadas a hombres y a mujeres. De acuerdo con la Fundacion
Renacer-ECPAT Colombia (s.f.) se ha llamado género a un concepto meramente
relacional entre lo masculino y femenino.

La perspectiva de género pretende lograr una evaluacion de las implicaciones
que conlleva el ser mujer u hombre ante determinadas acciones concretas,
incluyendo el marco politico o programas en cualquier area y a todo nivel relacional
y/o de poder.

El tema de género es importante dentro del area de salud ya que es una
variable transversal de caracter estructural relacionada histéricamente con
dimensiones de inequidad social en cuanto al papel que han desarrollado el sexo y
el género de las personas en padecimientos psicoldgicos y trastornos mentales,
como lo es la depresion diagnosticada principalmente en mujeres (Mora-Rios y
Bautista, 2014). En general pareciera que son las mujeres quienes resultan mas
vulnerables a que su salud mental se vea afectada por factores sociales, aunque se
reconoce que los hombres sobreponen sus padecimientos en temas de salud
mental por dificultad o sentimiento de imposibilidad de buscar ayuda profesional.
Los padecimientos psicolégicos parecieran estar categorizados socialmente en
referencia a una construccion simbdlica de caracteristicas pertenecientes a un

género especifico (Ramos-Lira, 2014).

4.3.5.6. La convivencia

La convivencia se refiere a la accion de convivir en compaiia de otros (as);

en un aspecto mucho mas amplio, se relaciona con un concepto vinculado a la
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coexistencia armoniosa y pacifica de personas en un mismo espacio (Gonzalez, del
Carmen, Duran y Serrano, 2015).

Los esfuerzos planteados en la linea de generar espacios de convivencia
mediada, buscan generar un ambiente positivo que ejemplifica la posibilidad de
espacios que motiven a la implementacion de conductas saludables, mientras se
refuerzan las habilidades sociales. Las habilidades sociales son vistas como
conductas visibles y/o manifiestas, verbales o no verbales, presentes en las
situaciones de interaccion entre personas, son respuestas sociales aprendidas
(Tapia-Gutiérrez y Cubo-Delgado, 2017). Estos mismos autores sefalan que la
manera en la que se desarrollan estas habilidades es por medio de la convivencia, y
reconocen algunas de las principales habilidades reforzadas en estos procesos:

® Habilidades conversacionales: por medio de la interrelacion y el uso de la
comunicacion asertiva entre y con los (as) otros (as).
® Habilidades de autoafirmacion: la capacidad de defender y respetar tanto los
derechos como las opiniones propias y de los (as) demas.
® Habilidades de colaboracion: promover, sin perder la individualidad de los
(as) participantes, la generacion de acciones con objetivos comunes.
® Habilidades de compartir: se vuelve fundamental en una etapa de desarrollo
en las que sus pares constituyen el principal agente socializador.
® Habilidades de resolucion de conflicto: permiten prevenir conductas negativas
o de alto riesgo para la salud y bienestar
La interaccion en la convivencia pasa necesariamente por el reconocimiento del
otro (a), y esto es gracias a la empatia, la cual Tapia-Gutiérrez y Cubo-Delgado
(2017) la reconocen como la habilidad de desenvolverse y enfrentar con éxito las

exigencias y los desafios de la vida en general, es ponerse en el lugar del los (as)
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otros (as) y comprender lo que viven o sienten las personas con las que se esta
interactuando. Todas las habilidades que puedan reforzarse en procesos de
convivencia influyen en la salud mental individual de las personas ya que potencian
los procesos de socializacion, el sentido de pertenencia, la disminucién del estrés y

una mejor autoestima, entre muchos otros beneficios.

4. 3. 6. Ejecucion y consolidacion de la propuesta metodoldgica para la guia de

acompafamiento psicoldgico

El proceso de ejecucion y consolidacion de la guia “Fortaleciendo nuestros
recursos psicologicos: Sesiones ludicas para trabajar con nifios y nifias hermanos
(as) de pacientes atendidos en la Clinica de Cuidados Paliativos del Hospital
Nacional de Nifios", se llevd a cabo por medio de la validacion de la metodologia
propuesta. Dicho procedimiento permitio generar una retroalimentacioén con el fin de
realizar los ajustes necesarios en algunos de los objetivos, pero principalmente en
algunas de las actividades. Se contd con el apoyo del equipo asesor como principal
ente de consideracion para la realizacion de cambios y ajustes que se definieron
como pertinentes.

Algunos de los ajustes realizados en estos aspectos fueron, especificamente,
en:

® Ajustes metodologicos a las sesiones propuestas: esto surge en respuesta a
la ejecucion de las sesiones, principalmente en algunas de las actividades
planteadas inicialmente, las que resultaron complejas de comprender o de
implementar por lo que se tuvieron que reformular para su mayor

entendimiento.
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® Ajustes de contenido a las sesiones propuestas: También en la subfase de
ejecucion se reconocio la necesidad de sustituir o bien, proponer tematicas
que permitieran abordar, de una manera mas adecuada, los objetivos
propuestos.

® Reformulacion de la poblacion meta: esto después de la fase de ejecucion y
consolidacion, junto con el equipo asesor, se reconoce que la guia puede ser
ampliada en su poblacién meta; es decir, que puede aplicarse con nifios (as)
hermanos (as) de pacientes con alguna enfermedad neurodegenerativa que
presenten una discapacidad motora-fisica significativa, ya que sus contextos
individuales y familiares tienden a ser muy similares, y no solamente limitar la
guia a hermanos (as) de pacientes con DMD.

® Reajuste en la aplicacion de la guia: se definid, como propuesta final, una
guia con seis sesiones planteadas para que pueda ser desarrollada
procesualmente, pero se ajusta para que también, cada sesion pueda ser
aplicada de forma independiente. Esto se plantea después de reconocer y
considerar las caracteristicas propias de la poblacion a la que va dirigida y las

limitaciones propias del contexto hospitalario.

V. Consideraciones finales

5. 1. Perspectivas a futuro relacionadas con el campo de intervencién y el

rol del o la profesional en psicologia en el mismo

Primeramente, se insta a la Clinica de Cuidados Paliativos y Control el Dolor
del HNN a hacer uso de la guia: “Fortaleciendo nuestros recursos psicologicos.

Sesiones ludicas para trabajar con nifios y nifias hermanos (as) de pacientes
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atendidos en la Clinica de Cuidados Paliativos del Hospital Nacional de Nifios”, con
el objetivo de potenciar los recursos psicolégicos y reducir las amenazas
psicoldgicas en la poblacién meta.

También, se hace un llamado a la comunidad cientifica y colegas para que
realicen trabajos, investigaciones, proyectos y producciones académicas, en el
campo de los Cuidados Paliativos Pediatricos ya que los productos son pocos y las
necesidades son muchas. Se puede dar fe de que el HNN esta abierto a crear
oportunidades de formacion profesional siempre y cuando las propuestas estén
acordes con los lineamientos, valores, vision y mision de dicha institucion.

Después de la experiencia vivida, se reconoce de primera mano el vacio
tedrico existente en el pais con respecto a investigaciones dirigidas a hermanos (as)
de pacientes que atraviesan procesos de enfermedad, tratamiento, y en algunos
casos muerte a edades tempranas; procesos que pueden causar diversas
repercusiones negativas en la dinamica familiar y en la vida de los miembros, pero
aun mas, cuando en el sistema familiar hay hermanos (as) que por diferentes
razones quedan al margen de las circunstancias. Es preferible que los (as)
hermanos (as) que pasan por estas situaciones lo hagan de manera acompafnada
con espacios que les sean propios de contencion y apoyo emocional y psicologico.

Se considera que en intervenciones futuras es fundamental que él o la
profesional en psicologia, tenga un rol activo con los (as) participantes, que les
permitan lograr una conexion con los (as) nifios (as) que facilite la fluidez del
proceso. Salir de la perspectiva adultocentrista es clave para el trabajo con la nifiez;
y sobretodo disfrutar, divertirse, e involucrarse, teniendo siempre presente que como

profesionales somos entes de guia en cualquier intervencion pero que de igual
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manera estamos inmersos (as) en un constante proceso de ensehanza-

aprendizaje.

5. 2. Aprendizajes logrados

Una vez concluido el proyecto y realizado el analisis de todo el proceso se

logra conceptualizar como elaboracidn propia los siguientes aspectos:

Amenazas psicologicas: Factores, habilidades, cualidades, capacidades,
caracteristicas, actividades, aspectos, oportunidades y/o redes de apoyo
débiles o inexistentes, que facilitan la sensaciéon de exclusion, soledad,
sensacion de abandono, reacciones desfavorables, nocivas, de riesgo fisico
y/o emocionales, que no generan felicidad, ni sensaciones placenteras, asi
como tampoco, las herramientas necesarias para enfrentar la adversidad
ante la vida; que puede generar incapacidad para reaccion y resolucién ante
los retos, etapas y crisis en el desarrollo de la vida.

Recursos psicologicos: Factores, habilidades, cualidades, capacidades,
caracteristicas, actividades, aspectos, oportunidades y/o redes de apoyo con
las que cuentan las personas, que facilitan la sensacion de bienestar,
fortaleza emocional e igualdad, que favorecen y resultan en una ventaja
saludable, asertiva y positiva respecto a la capacidad de adaptacion ante los
retos, etapas y crisis en el desarrollo de la vida.

Se logra disefar y realizar una validacion de contenidos y metodologia de la

guia “Fortaleciendo nuestros recursos psicologicos. Sesiones ludicas para trabajar

con nifios y nifias hermanos (as) de pacientes atendidos en la Clinica de Cuidados
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Paliativos del Hospital Nacional de Nifios™8, que tiene como principal fin promover el
bienestar psicologico de hermanos (as), por medio del fortalecimiento de recursos
psicoldgicos que favorezcan procesos de adaptacion y disminuyan el impacto de las
amenazas, de tipo psicoldgico, propias de las dinamicas familiares, en nifios (as)
hermanos (as) de pacientes con alguna enfermedad neurodegenerativa que
presenten una discapacidad motora-fisica significativa.

Se logra reconocer el juego con proposito como una herramienta sumamente
util y un recurso psicolégico que permite, no solamente abrir procesos de
elaboracion tanto personal como grupal, sino que también puede ser un canal
efectivo de empatia que puede abrir inmensidad de formas de trabajo y
acercamiento con la nifiez.

La experiencia brindada generd nuevos conocimientos y saberes en el area
profesional; ademas, fue una experiencia que brindé un crecimiento personal. El
trabajo con la poblacion meta permitié a las investigadoras, reconocer el disfrute en
las pequefas cosas, el valor de la diversion, el aprendizaje y la importancia de la
flexibilidad y adaptabilidad.

Las personas participantes dieron evidencia de que una postura divertida y
positiva, ante las adversidades es mas saludable que rendirse. Y a su vez, fue
posible reconocer que consideran que las limitaciones las pone el mundo

adultocentrista.

18. Producto final del proyecto final de graduacion, elaboracion propia (Anexo 14).
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5. 3. Conclusiones y recomendaciones

5. 3. 1. Conclusiones

Se concluye que los (as) nifos (as) participantes fueron capaces de
desarrollar y entender los conceptos de amenazas y recursos psicolégicos, al lograr
identificar durante el desarrollo de las sesiones las que estaban presentes en sus
vidas.

Dentro del marco del diagndstico participativo se lograron identificar como
principales amenazas psicoldgicas: una baja capacidad para verbalizar y reconocer
las emociones, asi como dificultades en su manejo, de igual manera dificultades en
el proceso de autoconocimiento. También se reconoce como amenazante el rol
tradicional de género, en el tanto la labor de cuidadora se vivencie como un
mandato social por sexo bioldgico, aunado a la ausencia afectiva de la figura
paterna. Y como principales recursos psicologicos, se destacan: el manejo de la
comunicacién asertiva en el nucleo familiar, tendencia a la autonomia y el liderazgo,
capacidad de adaptacion, y estilos de vida dirigidos a la practica de valores como: el
optimismo, la colaboracion, el amor, el respeto, la solidaridad y la cooperacion.

Como una limitacion se identifica la baja respuesta en cuanto a la
participacion de las familias contactadas. Se logra enlistar un total de cincuenta y
tres familias de pacientes con diagnéstico de DMD, con veintiséis de ellas no se
logra ningun tipo de contacto, a pesar de que se les llamo por teléfono en varias
ocasiones. Doce familias tenian hermanos (as) fuera del rango de edad del criterio
de seleccion, en el caso de otras, los pacientes con DMD no tenian hermanos (as),
una de las familias reportd no poder participar debido a “las constantes citas y lo

complejo que se podia volver asistir a las sesiones™ (aunque se le ofrecid el
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transporte en ambulancia o aporte econdmico para cubrir los gastos de
desplazamiento), en una de las familias, el paciente habia fallecido y en otra, los
(as) hermanos (as) no conviven en la misma casa, lo cual era un criterio de
exclusion en esta investigacion. En este contexto, se conto, inicialmente, con cuatro
familias que cumplian con los criterios de inclusion y con la disposicion de participar,
sumando un total de seis hermanos (as) para participar en el proceso; sin embargo,
tres de las familias abandonaron su participacion en alguna de las fases planteando
como justificante la decision de no continuar.

Retomando la informacién planteada anteriormente, es importante reconocer
que en la mayoria de las familias, quienes se encuentran a cargo del cuido del
paciente y sus hermanos(as), son las madres, y en este sentido es importante la
lectura que desde la perspectiva de género se pueda hacer al respecto del
abandono del proceso en esta investigacion. Si bien la C.C.P. facilitaba el trasporte
para que las personas involucradas pudiesen apersonarse a los diferentes espacios
que implicaba la participacién en este proyecto, no todas las madres se plantearon
como prioridad en su mundo cotidiano, que él o la hermana del paciente, contara
con un apoyo especializado para su desarrollo. Lo anterior, no puede ser planteado
sin reconocer el aspecto del género que permite leerlo desde un contexto patriarcal,
donde la funcion de cuido recae en la madre y ante una situacion familiar con un hijo
enfermo, la sobrecarga de trabajo podria imponerse en la definicion y toma de
decisiones sobre lo que puede y debe priorizar. Ademas, en las familias
contactadas, las figuras paternas desempafan roles tradicionales de ser
proveedores, con poca o nula participacion en la dinamica relacionada con el cuido

de los hijos (as), lo que implica ese recargo en las madres.
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Otra conclusion a la que es posible llegar, finalizado este proceso de trabajo,
es que las nifas con quienes se realizo la intervencion, provienen de una familia con
caracteristicas muy particulares. Podria decirse que, de acuerdo con el modelo de
Arranz, Barbero, Barreto y Bayés (2004), presentan recursos que favorecen un
desarrollo psicosocial bastante saludable para las nifias, lo que genera un contexto
y una dinamica familiar donde la discapacidad se entiende y se vivencia desde la
oportunidad para el crecimiento individual y colectivo.

Segun la evaluacion e impresiones recogidas de las personas participantes
se puede concluir que espacios dirigidos a potenciar los recursos y disminuir las
amenazas de los hermanos (as) de nifios (as) con enfermedades degenerativas,
constituyen procesos importantes de crecimiento personal, que deben promoverse
desde lugares institucionales y no gubernamentales.

Se verifica la importancia de atender a los (as) nifios (as) hermanos (as) de
pacientes de la C.C.P. ya que ellos (as) también atraviesan un proceso de cambio
emocional, psicologico, y de readaptacion radical que no necesariamente estan en
un nivel apto de comprensidén con respecto de su etapa de desarrollo, lo que puede
traer como consecuencia el origen de conductas de riesgo y/o poco saludables para
su desarrollo. También, junto con el equipo de psicologos (as) de la C.C.P, se
reconoce que la guia, al promover la implementacion de buenas practicas
psicologicas por medio de la disminucion de amenazas psicologicas y la
potenciacion de recursos psicolégicos, puede ser aplicada y generalizada a todos
(as) los (as) nifos (as) hermanos (as) de pacientes atendidos en la C.C.P a quienes
el equipo que ofrece el servicio considere oportuno por las caracteristicas de la

poblacion.
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5. 3. 2. Recomendaciones

A la Escuela de Psicologia de la Universidad Nacional:

® Sila comunidad estudiantil asi lo demanda, impulsar nuevas investigaciones
académicas que ademas permitan generar alianzas con instituciones publicas
u organizaciones no gubernamentales que promuevan el bienestar emocional
desde el area de Cuidados Paliativos Infantiles. Asi como, motivar al
estudiantado a desarrollar investigaciones relacionadas con temas alusivos a
la poblacion infantil, buscando que se fomente su empoderamiento y se
garantice el interés superior de la nifiez, y promueva su bienestar psicolégico
a partir de lo ludico y afectivo.

® Abrir espacios de formacion académica, dirigidos a los (as) estudiantes de la
Escuela de Psicologia, en la tematica de Cuidados Paliativos y Cuidados
Paliativos Infantiles.

® Explorar, desde la psicologia, la vivencia del tipo de maternidades y el
impacto psicolégico que tiene en las mujeres con hijos con un diagnostico de
DMD y que, en funcion de estos posibles resultados, se generen programas o
proyectos que permitan abordar las necesidades identificadas en estas

mujeres.

A la comunidad estudiantil de Psicologia de la Universidad Nacional:
® Se recomienda, continuar con proyectos en el area de los Cuidados
Paliativos Pediatricos, y que se trabaje con hermanos (as) de pacientes con
diagndstico de enfermedad cronica, para desarrollar metodologias que

promuevan habilidades personales y sociales.
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® Se reconoce que dada la complejidad en términos de desplazamiento para
estas familias, es necesario que se exploren contextos fuera de la Gran Area
Metroplitana (GAM). Se propone que se repliquen este tipo de proyectos e
iniciativas desde esfuerzos provinciales y que se pueda brindar la
oportunidad a las familias de poder contar con el apoyo en espacios

geograficos mas accesibles y cercanos a sus lugares de habitacion.

A la Clinica de Cuidados Paliativos del Hospital Nacional de Nifios:

® En espacios de trabajo con el equipo asesor (directora del proyecto y
representante- tutor institucional HNN) se decidié no trabajar, como parte de
la propuesta metodologica, las tematicas del duelo, la culpa y la muerte, a
pesar de que se identificaron en el proceso diagnostico. Se definio que hacer
un proceso dirigido al trabajo, elaboracién dej duelo y abordaje de la muerte a
través de procesos adaptativos, requerian de un objetivo de trabajo distinto,
ademas de reconocer que el vinculo psicologico requerido que debe existir
entre participantes y personas facilitadoras para el abordaje de estos temas,
no era posible de sostener en tan poco tiempo. En este sentido se
recomienda valorar la posibilidad de hacer alianzas con instancias de
educacion superior que permitan el desarrollo de trabajos finales de
graduacion en psicologia dirigidos al abordaje de estos aspectos en
particular.
ePromover actividades y/o proyectos dirigidos a los (as) nifios (as) hermanos
(as) de pacientes con DMD que faciliten la reconstruccion de su mundo

emocional, donde sus emociones sean valoradas, validadas y respetadas.
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Esto permitiria reconocer a los (as) hermanos (as) como parte importante de
la dinamica familiar, y fomentar su salud mental.

e Considerar la implementacion de la guia: “Fortaleciendo nuestros recursos
psicologicos. Sesiones ludicas para trabajar con nifios y nifias hermanos (as)
de pacientes atendidos en la Clinica de Cuidados Paliativos del Hospital
Nacional de Nifios”, como una propuesta programatica en el plan de trabajo
de la CCP, dado que las investigadoras han brindado la autorizacion absoluta
para su réplica y ajuste segun lo necesite la poblacion.

e Identificar y explorar las particularidades de las familias desde una
perspectiva de género, especificamente en lo que pasa con estas mujeres en
cuanto a la atencién y el cuidado especifico de su hijo con DMD que no las
hace priorizar las necesidades de sus otros (as) hijos (as) sin diagndstico, y
donde el padre no antepone las necesidades de cuido de sus hijos. Se
considera que esto podria arrojar datos importantes en cuanto a la asistencia
e interés de procesos dirigidos a los (as) hijos (as) sin necesidades

extraordinarias.

Para la implementacion y desarrollo de la guia:
® Considerar que los (as) hermanos (as) deben de tener un rol activo, durante
el desarrollo de cada una de las sesiones, por medio del cual puedan
empoderarse y reforzar recursos psicoldgicos que potencien habilidades para
la vida.
® En la guia se exponen seis sesiones con diferentes tematicas para potenciar
los recursos psicologicos en dicha poblacion. No obstante, queda a cargo del

facilitador (a) realizar las tematicas que considere mejor de acuerdo con las
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caracteristicas de la poblacion, al igual que la frecuencia, (semanalmente,
mensualmente, etc.).

® Independientemente de las tematicas que se trabajaran con una nueva
poblacion, se recomienda iniciar siempre con la sesidbn sobre
Autoconocimiento.

® E| (la) psicélogo (a) facilitador (a) debe poseer las habilidades de
comunicacion y escucha asertiva; asi como experiencia en dinamizar grupos
con nifios (as).

® Es importante que el espacio en donde se vayan a desarrollar las sesiones
ludicas sea un espacio fisico, comodo y bien iluminado; donde no haya
demasiado ruido ni interrupciones, con sillas y mesas para que todos (as) se
puedan sentar, asi como espacio libre de muebles para desarrollar
actividades que implican movimiento.

® En todo momento se debe de fomentar la creatividad y la creacion de un
espacio seguro para los (as) nifios (as) participantes. Es importante también
respetar el derecho de no participacion cuando asi lo demande algun (a)

participante.

A la persona profesional en psicologia:
® Replantearse la posicion adultocéntrica en el trabajo con la poblacion infantil
especificamente en el desarrollo de la guia propuesta como parte de este
proyecto, de forma tal que como profesionales, coloquen en el centro a los
(as) nifos (as) con los que se va a trabajar, respetando la diversidad de sus

caracteristicas y condiciones.
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® Se recomienda utilizar lenguaje sencillo de acuerdo con el nivel de
entendimiento de las personas participantes. Asi como promover un ambiente
de imaginacion y creatividad que facilite el desarrollo de las sesiones.

® Al trabajar con nifios (as) con hermanos (as) con enfermedad
neurodegenerativa es necesario (si él o la nifia (0) asi lo demandan),
asegurarles que no ha hecho nada mal ni es responsable de la enfermedad
de su hermano (a). Es importante motivar a los (as) nifios (as) a hablar
acerca del enojo, la tristeza, el miedo, la culpa, el aislamiento o expresar

cualquier otro sentimiento o inquietud que tengan al respecto.
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ANEXOS

Anexo No.1. Formularios de autorizacién de investigacion- CEC-NHH

Formulario COM-I Autorizacion de investigacion

CAJA COSTARRICENSE DE SEGURO SOCIAL

Comité Etico Cientifico
Hospital Nacional de Nifios
Teléfono: 2523-3600 Ext. 3517

27 de mayo del 2019
CEC-HNN-294-2019

FORMULARIO COM-1
AUTORIZACION DE INVESTIGACION

CERTIFICADO # CEC-HNN-005-2019

Tipo de
Ndamero de sesién:
Fecha sesidn:

Nombre de los miembros del Comité que participaron en la
revisién de este protocolo de investigacion:

Titulo de la investigacidn:

Numero protocolo CCSS:
Nombre del investigador principal:
Nombre de los sub-investigadores:

Nombre del patrodnador:

Ndmero de protocolo del patrocinador (sl aplica):
Nombre del CRO (sl aplica):

Nombre del coordinador (sl aplica):

Nombre del tutor institucional (solo para investigaciones para
optar por un titulo académico):

Nombre de centro(s) asistencial{es)
donde se realizara la investigacién:

de partici prop por o(s) asistencial{es):
Duracién de la i tigacién (en r )

o p—

Aprobacién de pr |
CEC-HNN-015-2019
17 de mayo del 2019.
Dr. Sixto Bogantes, Licda. Mariela Rojas, Dra.

Jéssica Esquivel.

“Un camino hacia la potenciacién de recursos
psicolégicos con los que cuentan los (as) hermanos
(as) de pacientes con Distrofia Muscular de
Duchenne de la Clinica de Cuidados Paliativos y
Control del Dolor del Hospital Nacional de Nifios:
Gula practica para el pafi p
Por un periodo de ocho meses”. Versidn 3.0
CEC-HNN-005-2019

MSc. Celia Viquez Rojas

MSc. Sebastidn Morera, Bach. Pamela Mora, Bach.
Carolina Naranjo.

NO APLICA

NO APLICA

NO APLICA

NO APLICA

MSc. Celia Viquez Rojas

I cdenli

Hospital Nacional de Nifios "Dr. Carlos Sdenz
Herrera®™

10 participantes

08

Versién del protocolo revisado:

Versién del consentimiento informado para casos y controles
revisado (sl aplica):

Versién del asentimiento informado revisado (sl aplica):
Versién del anuncio de publicidad revisado (sl aplica):
Resolucién del comité

Certificado de revisidn de pe de | isn # 005-2019

Revisado 0211002015

Versién 3.0 / 17 de mayo del 2019
SI APLICA, Versién 2.0 / 03 de mayo del 2019

SI APLICA, Versién 2.0 / 03 de mayo del 2019
NO APLICA

Resolucién del comité: APROBADO, esta
recomendacién es vélida hasta MAYO 2020.
Pagina 1de 2
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CAJA COSTARRICENSE DE SEGURO SOCIAL

/7.'9
Comité Etico Cientifico
Hospital Nacional de Nifios
2

Teléfono: 2523-3600 Ext. 3517

El comité procede al andlisis del estudio y emite los siguientes criterios: de forma undnime por los
miembros del CEC-HNN, acuerdan aprobar el presente estudio y se le otorga el nimero de protocolo

CEC-HNN-005-2019.

Se le adjuntan las copias firmadas, selladas y fechadas

Formulario AP-I del 17 mayo del 2018, versién 3.0
Formulario AP-1l del 03 de mayo del 2019 de la version 2.0
Formulario AP-IIl del 03 de mayo del 2019 de la versién 2.0
Formulario AP-IV del 03 de mayo del 2019 de la version 2.0
Formulario AP-V del 03 de mayo del 2019 de la version 2.0

Asentimiento informado del 03 de mayo del 2019 de la versién 2.0

GABRIELA gt

ALNUNDERCPF21- 1063-0022

IVANKOVIC s,

HESCOTO et Uil

(FIRMA) e
Dra. Gabrlela lvankovich Escoto
Presidente
CEC-HNN

GIE/ GET

7 Dra. Hazel Guliérrez Ramirez, Jefe Cuidado Paliativo.

Sub-drea de Blodtica, CENDEISSS,

Archivo
Certificado de revisiin de protocolo de Investigacién ¥ 005-2019
Revisado 0211072015

Hoja de recoleccién de datos del 03 de mayo del 2019 de la versién 2.0
Guia Entrevista Semiestructurada del 17 mayo del 2018, versién 3.0
Consentimiento informado del 03 de mayo del 2019 de la versién 2.0

Pagina 2 de 2
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Formulario COM- Il Autorizacién de Investigacion

Comité Etico Cientifico
Hospital Nacional de Nifios
Teléfono: 2523-3600 Ext. 3517

75 CAJA COSTARRICENSE DE SEGURO SOCIAL
)
7

FORMULARIO COM-II
AUTORIZACION DE INVESTIGACION

22 de mayo del 2019
DG-HNN-1057-19

Master
Celia Viquez Rojas
Investigador Principal

Asunto: “Un camino hacia la potenciacién de recursos psicolégicos con los que cuentan los (as)
hermanos (as) de pacientes con Distrofia Muscular de Duchenne de la Clinica de Cuidados
Paliativos y Control del Dolor del Hospital Nacional de Nifios: Guia practica para el
acompanamiento psicolégico. Por un periodo de ocho meses”. Versién 3.0

Estimada MSc. Viquez:

De conformidad con lo establecido en la Ley N* 9234 Ley Reguladora de Investigacion Biomédica,
el Reglamento N* 39061-S, y sus reformas mediante el Decreto No. 39533-S de fecha 04 de marzo
de 2016 y la “Modificacidn y adicién normativa para la aprobacion de estudios observacionales en
los centros asistenciales de la Caja Costarricense de Seguro Social”, en lo que se encuentra vigente,
el Comité Etico Cientifico Hospital Nacional de Nifios “Dr. Carlos Sdenz Herrera", ha revisado su
propuesta de investigacidn y considera que ésta cumple con los requisitos éticos y cientificos, por
tanto, no posee impedimento alguno para iniciarse. Esta Direccion General procede a autorizar los
procedimientos aprobados por el Comité Etico Cientifico para el desarrollo de la misma,
incluyendo la revisién de los expedientes clinicos (si aplica); tomando en consideracién su
compromiso como investigador de preservar la confidencialidad de los datos.

Numero de protocolo asignado: CEC-HNN-005-2019

Numero de la sesidn en que se aprobd este estudio: CEC-HNN-019-2019

Nombre de los otros subinvestigadores (si hubiera): MSc. Sebastian Morera, Bach. Pamela Mora,
Bach. Carolina Naranjo

Nombre del centro(s) y el(los) servicio(s) donde se realizara la investigacion: Hospital Nacional de
Nifios "Dr. Carlos Sdenz Herrera"

Esta recomendacion es valida hasta: 05/2020.

Nombre de los miembros del CEC que participaron en el andlisis de este estudio: Dr. Sixto
Bogantes, Dra. Jéssica Esquivel y Licda. Mariela Rojas.

A la vez, le recuerdo obligatoriedad de enviar un informe trimestral mientras se desarrolle la
investigacion, en el Formulario INF-1 Presentacion de Informes. Este informe debe ser presentado
al CEC el primer viernes de los meses enero, abril, julio y octubre, independientemente de la fecha
de inicio del estudio y constituye un factor condicionante para la continuacién del mismo.

Autorzackn de protocolo da Investigacién CEC-HNN-005-2019 Pagina 1 de 2
Rewvisado 021072015
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7

20 8

CAJA COSTARRICENSE DE SEGURO SOCIAL

RS Comité Etico Cientifico
f@,i Hospital Nacional de Nifios
2 Teléfono: 2523-3600 Ext. 3517

Asimismo, al concluir la investigacién debe adjuntar un informe final en el Formulario RES-II
Presentacion de Resultados de Investigacion Biomédica Observacional. Estos formularios estidn
disponibles en wyaw.cendeisss.sa.cr, vinculo Bioética.

Atentamente,

Dra. Olga Arguedas Arguedas
Directora General

QAASGET

Dra. Gabriela lvankovich Escoto, Presidente Comité Etico Cientifico
Sub-drea de Bioética, CENDEISSS,
Archivo

A

1 de pr lo da Ir gacién CEC-HNN-005-2019

Pagina2de 2
Revisado 02110/2015
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Anexo No.2. Consentimiento informado con sellos del CEC-HNN

Ap o koo

17/0672016

Caja Costarricense del Seguro Social, Mospital Nacional de Nitos Version

v
- MER
ey |

Se

Mwmmunmmmmomcmmmcmd
LOS (AS) HERMANGS (AB) OE PACIENTES CON DIETROFIA MUSCILAR DF DUCHENE OF (A Clica &
CUIDAD0S PALATIVOS ¥ CONTROL DEL DOLOR DEL HOSMTAL NACIONAL DE NiROS: GUIA PRACTICA

PARA EL ACOMPARAMENTO PSICOLOGICD. EN UN PERIODO DE OCHO MESES.,
INVESTIGADOR PRINCIPAL: LiC. CELIA VIGUEZ ROJAS

MSC, SEBASTIAN MORERA VEGA, BACH. PAMELA MARIA MORA

SUBINVESTIGADORES MSC.
ACURA y BACH. CAROLINA ANDREA NARANJO MENA

CENTRO ASISTENCIAL ¥ SERVICIO: HOSHITAL NACIONAL DE NROS, UNDAD DE CINOADOS

PALATIVOS, ALBERGUE DARNG SAN GABRYEL

Este estudio trata sobre la creacién de una gbdom psicologico

para los (8s) hermanos (as) de pacientes con

Se espera aprender y recolectar

Mmmmm“mdmmamm

hermanos (as) de pacientes con Distrofia Muscular de Duchenne (DMD) de la

de Cuidados Palistivos y Control del Dolor.

hbm-mwmﬂ“m(ﬂﬂo«)““w«)“
Clinica de Cuidados Paliativos y Control del Dolor del
encuentra
rﬁoo(n)
meses.

!
5

olomwco con DMD,
dentro del rango de edad de los 7 a los 12 aflos.  Aproxdmadamente diez
participacion durard aproxmadamente ocho

|
:
i
1

mﬂd
& sus derechos o a la potestad de hacer m legal. Si usted decide

H

participar
on este estudio, es libre de cambiar de opinkdn y retirarse en el momento que usted asi

o quiera.

Si usted decide participar en el estudio, a usted se le realizarén los siguientes

* La observacion de su familia durante la realizacidon de una actividad
famikar llevada a cabo en las instalaciones del hospital. Esta actividad

Maeniden 018 TIRSRARY Bhra § As s
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np-sbado

Caja Costarncense del Sequro Social. Hospital Necional de Nifos Versién "4
17/06/72016 %o

consiste en la realizacidn de una tarea familiar, en donde se les pedid
jugar juntos para poder tener asi una idea de las ineracciones que se dan
entre los distintos miembros de la familia; para esto se le pide
autorizacidén para grabarlos en video mientras desamollan la tarea. Los
videos serdn ubtkzados por las faclitadoras para observarios
detalladaments posterior a la realizacién de la actividad, asegurandoles
que después de hacer el andlisis respectivo se eliminaran los videos. La
fecha para esta actividad se coordinard via telefonica con todos los
padres, las madres 0 encargados (as) participantes de este estudio,

¢ La elaboracidn de una entrevista con el padre, l[a madre de familia o
encargo del menor (la cual serd realizada via telefonica, las facilitadoras
del proyecto se pondrén en contacto con ustedes en caso de que
estuvieran de acuerdo).

¢ La participacién de ks padres y madres de familia en un taller informativo
para padres y madres (realizado al mismo tiempo de alguna de las
sesiones én las que podrian participar sus hijos (as)) pero en otro éspacio
de las instalaciones del Albergue Diumo San Gabriel. La fecha para esta
actividad se coordinard via telefnica con todos los padres, las madres o
encargados (as) participantes de este estudio.

e Por (itimo, la autorizacion para que su (s) hijos (as) hermanos (as) de

oportunidades
cada veintion dias, un dia a la semana de 8 am. a 12 m.d.

Ni su hijo (a) ni usted corren ningin riesgo fisico o emocional durante la
entrevista o los talleres Kidicos. Sin embargo, existe la posibilidad de que se presenten
otros nesgos o molestias que el investigador no conoce, si su hijo (a) o usted presenta
alguna molestia, se les invita a comunicario a las estudiantes para referir con el
psictlogo Msc. Sebastidn Morera Vega, si asi lo requiere.

Algunas de las preguntas de la entrevista que se planteardn pueden
incomodario. Usted puede decidir si contestar 0 no una o vanias de las preguntas que lo
hagan sentir incomodo.

Usted participard en este estudio bajo la supenvision de la psicdloga Lic. Celia
Viquez Rojas y el psicilogo M.Sc. Sebastidn Morera Vega. Todas las actividades se
realizarén en el Albergue Diumo San Gabriel. Si usted sufre una lesion o se enferma
como resultado de su participacién en este estudio. se le ofrecerd el tratamiento que
sea necesario. En caso de lesiones sufridas durante el estudio usted no recibira ningdn

tipo de compensacion econdmica,
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mental y desamollo de sus hijos (as). No se le cobrard a usted por ninguna de las
actividades en las que pueden participar usted o sus hijos (as).

Una alternativa para usted puede ser no participar en este estudio,

El investigador y el Comité Etico Cientifico (CEC) mantendran los registros
relacionados con este estudio de manera privada, hasta donde la ley lo permita. Sin
embargo, las personas que trabajan en el estudio podrén ver su informacién y puede
que la informacidn de este estudio se publique en revistas médicas o cientificas o que
los datos sean presentados en congresos o conferencias. De ser asi, nunca se utiizard
sSu nombre.

Durante el estudio, puede que aparezcan nuevos detalles acerca de los riesgos
0 beneficios de participar en él. De ser asi, esta informacitn se le dara a usted. Usted
puede decidir no seguir participando en el estudio, desde el momento en que reciba
esta nueva informacién. Si a usted se le da nueva informacion, y decide continuar en el
estudio, se le solicitard que firme el consentimiento.

Usted puede llamar a la psicologa Lic. Celia Viquez Rojas al teléfono 8337-8045
si tiene alguna pregunta o inquietud acerca de su participacion en este estudio.

Si usted tene preguntas sobre sus derechos como participante en esta
Investigacion, comuniquese con la Dra. Gabnela Ivankovich Escoto, presidente del
Comité Etico Cientifico (CEC) del Hospital Nacional de Nifios, ubicado en el quinto piso
del edificio de especialidades del HNN, comunicarse al teléfono: 2523.3600 (ext: 3517 /
4571), 0 a la direccion electronica cechnn@ccss $a.cr.

Ademas, usted puede comunicarse con el Consejo Nacional de Investigacion en Salud
(CONIS) del Ministerio de Salud al teléfono 2223-0333.

Viassidan 1 8 TR 0 Diine T Aa i
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Yo he leido (o alguien ha leido para mi) la informacion que se detalld
mmw.s.mmwummmm.rwumbm
fueron respondidas satisfactoriamente. He decidido, voluntariamente, firmar este
downwnopompodarpuieb.rmmmnodow

Qohnlm:.doyp«misomqmnﬂtio(a)
(indicar nombre completo) participe voluntariamente del mismo proceso.

=i —ul am. /p.m.

Nombre del participante Cédula Firma Fecha Hora
S e am./pm.

Nombre del testigo Cédula Firma Fecha Hora
ke L am./pm.

Nombre del Representante Cédula Firma Fecha Hora

Yo he explicado personalmente el estudio de investigacién al participante y a su
representante legal y he respondido a todas sus preguntas. Creo que él (ella) entiende
la informacién descrita en este documento de consentimiento informado y consiente

ibremente en participar en esta investigacién,
kil am./pm,
Nombre del investigador/  Cédula Firma Fecha Hora
Persona que obtiene el 2)
Consentimiento
A obag=
(:.1.»0
Sosivtn F13

% (S r”-

Aol
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Anexo No.3. Asentimiento informado con sellos del CEC-HNN
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TITULO: U CAMINO HAGIA LA POTENCIACION DE RECURSOS PSICOLOGICOS CON LOS QUE CUENTAN
LOS (AS) HERMANOS (AS) DE PACIENTES CON DISTROMA MUSCILAR DE DUCHENNE DE LA CLIVCA 08
CUDADOS PALIATVOS ¥ CONTROL Dfit. DOLOR DEL HOSPITAL NACIONAL OF NROS: GUIA PRACTICA
PARA EL ACOMPARAMENTO PSICOLOGICO. EN UN PERICOO DE OCHO MESES.

INVESTIGADOR PRINCIPAL: MAG. CELIA MARIA VIQUEZ ROJAS

SUBINVESTIGADORES MSC. SEBASTIAN MORERA vsm BACH PAMELA MARIA MORA
AchMCH CAROLINA ANDREA NARANJO MEJIA

CENTRO ASISTENCIAL Y SERVICIO; Mmemmwm«
mmwm&n

WMMMYWOMCWUCCUMM

CORREQ: CEVIPSICE)YAHOO.
TELEFONO: 2222-5169 (FUNDACION PRO UNDAD DE CLIOADO PALIATIVO), BACH PAMELA MORA
ACURA, CORREO. PAMETMORA@GMAL. COM, CELULAR: 8937-6549, v LA BACH. CAROLINA NARANLO
MENA, CORREO: CARD, NARANJOMZ2Q GMAL COM, CELULAR: 8317-8606

Asentimiento informado

|Hola! nuestros nombres son: Pamela Mora Acufia y Carclina Naranjo Mejia,
somos estudiantes avanzadas de la carmera de Psicologia en la Universidad Nacional
de Costa Rica, y estamos haciendo un estudio sobre los recursos o amenazas
psicoldgicos y emocionales con los que cuentan ustedes como hermanos (as) de
meonommawmahcmmwmnumy
Control del Dolor del Hospital Nacional de Nifios.

mmmmmeMMyuh
axphicamos a continuacién:

e Vamos a hacer una observacién mientras usted, sus papds y demas hermanos
hacen alguna actividad familiar aqui en el hospital, en la cual ustedes van a ser
grabados en video.

« Queremos hablar con usted para hacerle algunas preguntas sobre cOmo es vivir
con un hermano que tenga la enfermedad de Distrofia Muscular de Duchenne.

Queremos contar con su participacion para el desamrolio de unas sesicnes on las
que vamos a realizar actividades como juegos con propdsito, andlisis de peliculas,
elaboracién de cuentos, relato de historias con titeres entre otras actividades divertidas.

Es importante mencionarie que todo esto lo vamos a realizar en el espacio del
Albergue San Gabriel. Y que vamos a trabajar por periodos de toda una mafiana cada
veintiin dias, pero vamos a tener un recaso como a media mafiana en el que vamos a

tener un refrigerio.

Varsiden 1 A 11700 00 B t A
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aseguramos que nadie sepa lo que nos contd,

Debe decir si esta de acuerdo en participar en este estudio:
()si ( )No

Si acepta, signfica que va a participar de manera voluntaria en las sesiones.

Si necesita mas informacién o bene preguntas sobre este estudio puede hacer
con Pamela Mora Acufla, celular. 8937-6549; con Carolina Naranjo Mejia, celular,
n17m;oumm:iuumhumumwcﬁmm
celular. 8337-8045, o con el psicologo M.Sc. Sebastian Morera Vega, teléfono: 2222-
5168 (Fundacidn Pro Unidad de Cuidado Pakativo).

Nombre del participante Firma Fecha
Nombre del testigo Firma y cédula Fecha
Nombre de la investigadora Firma y cédula Fecha
fpee bodo

N E2 O
S,’ o A P'l"‘o'q
ale -1

oty
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Anexo No.4. Hoja de registro de participantes con sellos del CEC-HNN

’.u-)“‘“O
CAJA COSTARRICENSE DE SEGURO SOCIAL o
Comité Enco Crenafico o et .
Sesie A AL
> et
HOIA DE RECOLECCION DE DATOS PARA ESTUDIO: b

UN CAMINOG HACIA LA POTENCIACON DF RECURSOS PSICOLOGICOS COM LOS QUE CUENTAN LOS (AS)
HERMANOS (AS) DE PACIENTES CON DISTROFIA MUSCULAR DE DUCHENNE OF LA CLINICA DE CLIDADOS
PALIATIVOS ¥ CONTROL DEL DOLOR DEL MOSPITAL NACIONAL DE NIROS: GUIA PRACTICA PARA EL
ACOMPARAMIENTO PSICOLOGICO. EN UN PERIODO DE OCHO MESES.

Personas que participan en el estudio como investigadoras:

Muag. Cefla Viguez Rojas (investigadora peincipad). M S¢. Sebastién Morera Vegs
(Sublnvestigador). Bach. Carolina Naranjo Mejia (Subinvestigadors). Bach. Pamela Mora Acufia
(Swberrvestigadora).

Cumple con criterios de inchusién

e HOrmancs de paciente con Distrofia Muscular de Duchenne (DMD).

—Convivir en la misma que el paciente con DMD.

___Nifio (a) entre 7 y 12 aflos de edad.

Cumple con criterios de exclusién

e N80 CON diagndstico de Distrofia Muscular de Dechenne.

. Padre o madre de familla que No autoricen su participacidn por medio del consentimiento
informado.

—_Hermano (a) que no askenta su participacidn,

Puede ser incluido en of estudio: ___SI __NO

Nimero consecutivo del paclente:
1) Gdad: __afos
2) Sexo: 1) Masculing 2) Femmenino
3) Fecha de nacieniento (dd/men/aa):
4) Fecha de inicko de participacion en la investigacién (dd/mmyaa):
$) Provincia:
1)San José  2)Akajuels 3)Cartago d)Heredia S)Heredia 6)Guanacaste  7)Limén
6) Ndmero de hermanos: _____
7) Partkipa en: [ ) Observacikin participativa ( ) Talleres dagnostico ( ) Talleres lidicos
() Grupo péoto ( ) Cuestionario de evaluaciin de la propuesta.
8) Amenaza psicoldgica o fortalezs identificada:
OTRO:

FOMMULAINO AP — Motocdlo de 30 Sce cbeer Pagne 1 de 1
Revinado 230272018
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Anexo No.5. Matriz de Indicadores de logro, medios de verificacion y productos

Fase #1: Diagnéstico participativo

Objetivo Especifico Indicadores de Medios de Producto
1 logro verificacion
1. Identificar los -Al menos, una -Diarios de campo | Informe
recursos y entrevista y guias de diagndstico sobre
amenazas semiestructurada observacion. los recursos y las
dirigida a los

psicologicas que
presentan los (as)
hermanos (as) de
pacientes con
DMD atendidos en
la Clinica de
Cuidados
Paliativos y Control
del Dolor del HNN
ante la
enfermedad, a
través de un
proceso
diagnéstico.

psicologos(as) que
atienden a nifios con
DMD.

- Al menos, cuatro
personas cuidadoras
entrevistados.

- Al menos, una
observacion
participante a cada
familia en el
desarrollo de una
tarea familiar

-Al menos, tres
talleres ludicos de
diagnéstico
realizados.

Al menos, cinco
recursos y cinco
amenazas, de tipo
psicolégico,
identificadas.

-Informe ejecutivo
de las reuniones
con los
funcionarios y los
talleres Iudicos de
diagnéstico.
-Listas de
asistencia.

amenazas, de tipo
psicoldgico,
presentes en
hermanos (as) de
pacientes con
DMD.

Actividades

1. Revision documental de técnicas diagndsticas.
2. Entrevista semiestructurada dirigida a los (as) psicologos (as) de la clinica.
3. Entrevistas semiestructuradas dirigidas a personas cuidadoras.

4. Observaciones participativas.
5. Talleres ludicas de diagndstico con hermanos (as).

6. Presentacion de informe diagndstico a colaboradores (as).

Fuente: Elaboracion propia, Carolina Naranjo Mejia y Pamela Mora Acuiia, 2019.
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Fase #2: Disefio de la guia participativa

Objetivo Especifico
2

Indicadores de
logro

Medios de
verificacion

Producto

2. Desarrollar una
guia de
acompanamiento
psicoldgico para
hermanos (as) de
pacientes con
DMD atendidos en
la Clinica de
Cuidados
Paliativos y Control
del Dolor del HNN,
dirigida a
profesionales en
psicologia que
trabajen con esta
organizacion.

-Al menos seis
propuestas
metodoldgicas
contenidas en la
guia de
acompanamiento
psicoldgico para
hermanos de
pacientes con
DMD.

-Documento de la
sistematizacion de
las sesiones
realizadas.

-Diarios de campo.

Guia participativa,
inicial, de
acompanamiento
psicologico:
“Fortaleciendo
nuestros recursos
psicologicos.
Sesiones ludicas
para trabajar con
nifos y nifias
hermanos (as) de
pacientes
atendidos en la
Clinica de
Cuidados
Paliativos del
Hospital Nacional
de Nifos", dirigida
alos (as)
psicologos (as)
colaboradores (as)
del departamento.

Actividades

1. Revision documental.
2. Analisis de resultados del proceso diagndstico, codificacion de los resultados

obtenidos.

3. Planteamiento de tematicas, objetivos y metodologia para cada una de los
temas contenidos en la guia.
4. Presentacion de la version inicial de la guia con el equipo asesor.

Fuente: Elaboracion propia, Carolina Naranjo Mejia y Pamela Mora Acuiia, 2019.
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Fase #3: Ejecucion y consolidacion de la guia de acompafamiento psicolégico

Objetivo Especifico Indicadores de Medios de Producto

3 logro verificacion
3. Consolidar la -Grupo de cinco -Listas de Guia participativa
guia para el L‘ggg‘t?‘tz%so(zzl)ra . asistencia. de
acpmganamlento aplicacion de prueba -Mlputa con acpmpanamlento
psicoldgico de piloto. registro de los psico-emocional
hermanos (as) de | -Al menos, tres resultados. para los (as)

pacientes con
DMD de la Clinica
de Cuidados
Paliativos y Control
del Dolor del HNN.

sesiones desarrolladas
utilizando la
metodologia
propuesta.

- Al menos, cuatro
cuestionarios de
evaluacion de la
propuesta aplicados a
los (as) hermanos (as)
participantes.
-Documento de guia
practica para el
acompanamiento
psicoldgico disefado.

-Diarios de campo.

-Cuestionarios de
evaluacion de la
propuesta.

hermanos (as) de
pacientes con
DMD de la Clinica
de Cuidados
Paliativos y Control
del Dolor del HNN,
dirigida a los (as)
psicologos (as)
colaboradores (as)
del departamento.

Actividades

1. Implementacién de sesiones de la guia participativa.
2. Evaluaciones respectivas del modulo.
3. Realizacién de ajustes a la propuesta.

4. Presentacion de resultados de implementacion de la guia a los (as) funcionarios
(as) y a los (as) hermanos (as) y al Comité Etico Cientifico del Hospital Nacional

de Ninos.

Fuente: Elaboracion propia, Carolina Naranjo Mejia y Pamela Mora Acuna, 2019.
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Anexo No.6. Instrumento: Guia de entrevista semiestructurada diagndstica dirigida a

personas cuidadoras

Fecha: Hora:

Nombre del padre o madre de familia:

Nombre de su hijo (a):

Con el fin de investigar la vivencia de sus hijos(as), como hermanos (as) de
nifos (as) con diagnostico de DMD, es que nosotras, Pamela Mora Acuia y
Carolina Naranjo Mejia, queremos hacerle unas preguntas con respecto a lo que
usted como madre o padre de familia ha observado lo que sucede con su hijo (a) y
como él (ella) entiende la enfermedad de su hermano (a), como enfrenta su vida y
soluciona situaciones dificiles o complicadas. Con su previa autorizacion verbal,
esta entrevista sera grabada unicamente para registrar la informacién y para los

propésitos del proyecto.

Indicaciones para la facilitadora que aplicara la entrevista: en las
preguntas donde dice “hijo (a) sin diagnéstico de DMD” se debe de insertar el
nombre del nifno (a) sin diagnéstico de DMD. Aplica de la misma manera para
los espacios donde dice “hijo con diagnéstico de DMD” (seguir guia con
colores).

Datos del niio (a) sin diagnéstico de DMD:

Sexo:

Fecha de realizacion de la
entrevista:

Fecha de nacimiento:

Edad:

Orden de nacimiento (de su hijo(a)
sin diagnoéstico de DMD):
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Diferencia de edad con sus
hermanos (as):

Ano escolar que cursa:

Provincia de procedencia:

Lugar de residencia:

Numero de hermanos(as):

Personas con las que vive:

Personas significativas para el/la
nino(a):

1. ¢ Como describiria a su hijo (a) sin diagnéstico de DMD? Por ejemplo: su
personalidad, sus gustos, preferencias, cosas que le desagradan, cosas que
no disfruta, etc.

2. ¢ Como es la relacion de su hijo (a) sin diagnéstico de DMD con las
personas significativas en la vida de él o ella? (Papa, mama, abuelas,
abuelos). Puede usar ejemplos.

3. ¢ Podria describir el momento en el que su hijo (a) sin diagnéstico de DMD
se enterd de la enfermedad de su hermano (su hijo con diagnoéstico de

DMD)? s Como se lo explicaron?

4. ¢Qué reacciones ha tenido su hijo (a) sin diagnéstico de DMD ante la

situacion de la enfermedad de su hermano?

5. ¢Como es un dia cotidiano para su familia? (pedir que relate un dia entre

semana y el fin de semana).

6. ¢Cree usted que el desarrollo de la DMD en su hijo con diagnoéstico de
DMD ha afectado positiva o negativamente a su hijo (a) sin diagnostico de
DMD? (ambito familiar, educativo, emocional, de relaciones interpersonales,

de espacios recreativos, de afectos...).
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7. Situviera la posibilidad de que se atendiera a su hijo (a) sin diagndstico de
DMD en un proceso psicolégico, ¢ qué areas o temas le gustaria que se

trabajara con él o ella?

¢ Qué entiende usted por recursos psicologicos? ; Qué entiende por amenazas
psicolégicas?

-OBSERVACIONES:
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Anexo No.7. Instrumento: Guia de entrevista semiestructurada dirigida a los (as)

psicologos (as)

Guia de entrevista diagnostica

Proyecto: Un camino hacia la potenciacion de recursos psicologicos con los que
cuentan los (as) hermanos (as) de pacientes con Distrofia Muscular de Duchenne de
la Clinica de Cuidados Paliativos y Control del Dolor del Hospital Nacional de Nifios:

Guia practica para el acompafiamiento psicologico. Por un periodo de ocho meses.

Fecha: Hora:

Nombre del entrevistado (a):

Puesto del entrevistado (a):

Introduccioén:

Nosotras, las estudiantes Pamela Mora Acufa y Carolina Naranjo Mejia, nos
encontramos desarrollando el proyecto mencionado con el fin de obtener el grado
de Licenciatura en Psicologia de la Universidad Nacional. El propdsito del proyecto
es identificar los recursos y las amenazas de los (as) hermanos (as) de pacientes
con Distrofia Muscular de Duchenne (DMD) y asi, realizar una guia practica para el
acompafnamiento psicologico. Esta guia se desarrolla para que los (as)
profesionales en psicologia de la Clinica de Cuidados Paliativos y Control del Dolor
del Hospital Nacional de Nifios (HNN), como usted, puedan utilizarla en el futuro. No
obstante, le solicitamos su ayuda al completar esta guia de entrevista diagndstica
para registrar su percepcion profesional con respecto a la situacién descrita. Se le
garantiza que la informacion expuesta por usted se manejara bajo los principios de
confidencialidad y esta misma informacion sera utilizada exclusivamente para los
fines académicos del proyecto. Le agradecemos de antemano su participacion para
esta entrevista.

Caracteristicas de la entrevista:

Las preguntas planteadas en esta guia de entrevista diagnostica valoran su opinion
y experiencia profesional relacionada a los recursos y las amenazas psicoldgicas de
los (as) hermanos (as) de pacientes con DMD de la institucion. Se le solicita
responder las preguntas con sinceridad. Si en alguna de las siguientes preguntas,
usted desconoce la respuesta o desea no responder, favor de indicarlo
explicitamente.

Preguntas:

1. (,Como definiria usted los “recursos psicologicos” y las “amenazas
psicologicas™?
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2.Con base en su experiencia profesional, ¢ ha identificado algun recurso y
alguna amenaza psicolégica presentes en los (as) hermanos (as) de
pacientes con DMD? ;Cual (es)?

3. (Cual ha sido su experiencia en el trabajo con familias que tienen un
nifio con DMD?

4.; Como suele ser la dinamica familiar entre los padres, los pacientes con
DMD vy los (as) hermanos (as)?

5., Qué cambios han observado que se den a lo interno de la familia con el
desarrollo de la enfermedad?

6.¢,Cuales son las reacciones de los (as) hermanos (as) ante la situacion de
la enfermedad?

7.¢ Cuales estrategias o recursos psicologicos se pueden utilizar para ayudar
a los hermanos?

8.Para usted, ¢ cuales son las fortalezas (recursos internos) que cuenta la
Clinica de Cuidados Paliativos y Control del Dolor del HNN para asistir a los

(as) hermanos (as) de pacientes con DMD?

9.¢ Cuales son las oportunidades (recursos externos) que posee la institucion
para asistir a la poblacién mencionada?

10.¢ Cuales son las debilidades (puntos débiles) que enfrenta la institucion?

11. ¢ Cuales son las amenazas (fuerzas del entorno) que perjudican a la
institucion?

iMuchas gracias!
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Anexo No.8. Instrumento: Guia de observacion participante

Guia de observacion participante
Realizada a las familias

Proyecto: Un camino hacia la potenciacion de recursos psicologicos con los que cuentan los (as) hermanos (as) de
pacientes con Distrofia Muscular de Duchenne de la Clinica de Cuidados Paliativos y Control del Dolor del Hospital
Nacional de Ninos: Guia practica para el acompafnamiento psicolégico. En un periodo de ocho meses.

Fecha:

Objetivo de la Observacién Participante:ldentificar el rol de los (as) hermanos (as) en interaccion con su sistema familiar por
medio del desarrollo de una tarea familiar.

Instrucciones para la familia:A continuacion, ustedes participaran de una observaciéon participativa. Para ello, se les solicitara
realizar una actividad, sin que implique un riesgo alguno. En esta actividad todos ustedes deberan llevar a cabo un juego de
memoria y adivinanzas. Esto ayudara a comprender la dinamica de su familia; es decir, los diferentes papeles que cada miembro
de su familia interpreta. Tanto la Bach. Carolina Naranjo Mejia como la Bach. Pamela Mora Acufa, responsables del proyecto y
egresadas de Licenciatura de Psicologia de la UNA, estaran presentes durante el desarrollo de la actividad para realizar la
observacion correspondiente. Para el mismo efecto, nosotras escribiremos apuntes y se utilizara una camara de video unicamente
para fines del proyecto propuestos. Es importante aclarar que se trata del desarrollo de una tarea familiar por medio de un juego
simbalico con el unico fin de generar informacion para el diagndstico, mas estas no seran utilizadas como estrategias terapéuticas.
Le agradecemos su interés en participar de esta actividad.
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Datos de los (as) participantes:

Familia:

Nombre del o la participante:

GUIA DE OBSERVACION:

Aspecto para
observar

Definicion del aspecto para observar

Especificaciones para observar

Conducta (as) observada (as) durante la
actividad

1. Dinamica
familiar

Conjunto de relaciones de cooperacion,
intercambio, poder y conflcto que se
establecen en el interior de las familias,
alrededor de la division del trabajo y de los
procesos de toma de decisiones, tanto entre
hombres como mujeres, y entre generaciones,
(Oliveira, Eternod y Lopez en Torres et al.
2008).

-Los miembros de la familia trabajan en
conjunto para encontrar una estrategia
que facilite la busqueda de las parejas en
el juego de memoria.

-Los miembros de la familia se reparten
los turnos para hacer las parejas en el
juego de memoria.

-Si se presenta una dificultad para el
juego de memoria o para las adivinanzas,
los miembros de la familia buscan una o
mas alternativas para la solucion.

-La familia dialoga e intercambian ideas
en las adivinanzas.

-Los miembros de la familia discuten entre
si con frecuencia en ambas actividades.
-Solo uno de los miembros de la familia
determina la solucion de ambas
actividades.

Emergentes:
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2. Tipo de De buen Desorganizaciony | De buen Desorganizacion y
interaccion funcionamiento, conflicto familiar funcionamiento | conflicto familiar
familiar cohesivas y de bajo
conflicto familiar.
“Sanas, ayudan a los | “Pueden tener mas | -Todos los -Los participantes se
nifios a desarrollarse. | impacto negativo en | miembros de la gritan o utilizan
Los matrimonios | los hermanos de | familia se palabras ofensivas
fuertes, las familias | nifios con | escuchan entre si | para comunicarse
cohesivas y el bajo | discapacidad, ya que | sin entre si.
conflicto familiar prevé | son especialmente | interrupciones. -Se presentan
relaciones positivas | sensibles” (Ponce, | -Cada miembro interrupciones cada
entre hermanos, | 2012, p.15). de la familia vez que uno de los
autoconcepto alto y puede opinar sin | miembros desea
ausencia de ser juzgado. opinar.
problemas de -Todos los - Uno de los
conducta con los miembros de la miembros de la
hermanos” (Ponce, familia se tratan familia acapara las
2012, p.15). con respeto. ideas.
-Entre los -Solo uno de los
miembros de la participantes es
familia se elogiado por su
reconocen participacion.
aspectos
positivos
Emergentes:
3. Actitud Hermano (a) Mama Hermano (a) Mama

Conductas, valores o
maneras de reaccionar
del hermano (a) con
respecto a la
discapacidad de su

Conductas, valores
o) maneras de
reaccionar de la
madre con respecto
a su hio sin

-El (la) hermano
(a) tiene

capacidad para
valer su opinion.
-El (la) hermano

-La madre rechaza
las propuestas del
hermano (a).

-La madre
interrumpe cuando
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hermano. Rumeu
(2009) y Ponce (2012):

discapacidad.
Rumeu (2009)
Ponce (2012)

y

(a) rie, baila o
canta durante las
actividades.

-El (la) hermano
(a) levanta la voz
para hablar con el
paciente con
DMD.

-El (la) hermano
(a) queda en
silencio durante
las actividades.
-El (la) hermano
(a) procura que el
paciente con DMD
se encuentre
cémodo en su
silla, limpio, etc.
-El (la) hermano
(a) busca un
rincén para
alejarse de su
familia.

-El (la) hermano
(a) escucha sin

interrumpir u
ofender al
paciente con
DMD.

-Se le elogia al
hermano (a) por
sus aportes a la
solucién de las

el hermano (a)
participa.

-La madre le pide al
hermano (a) atender
al nino con DMD.
-La madre no
escucha al hermano
(a)

-La madre dice mas
indicaciones o
tareas al hermano
(a) que al nifio con
DMD.

-La madre felicita al
hermano (a) por su
participacion.
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actividades.

Emergentes:
4. Auto- De acuerdo con Ponce (2012), esto incluye el | -EI (la) hermano (a) dice palabras
concepto autoconcepto de los nifios sanos y la | ofensivas contra el nifio con DMD.
fraterno competencia que podria ser percibida con su | -El (Ia) hermano (a) humilla al nifio con
hermano(a) con algun tipo de discapacidad. DMD.
-El (la) hermano (a) golpea al nifio con
DMD.
-El (la) hermano (a) elogia los aportes del
nifio con DMD.
-Si el nifio con DMD expresa enojo o
tristeza, el hermano (a) escucha con
atencion.
Emergentes:
5. Rol del Dominante Maduro para | De cuido Dominante | Maduro De cuido
hermano (a) Ponce (2012) | suedad/de | De acuerdo | -El (la) | -El (la) | -EI  (1a)
propone que | hermano con Ponce | hermano hermano (a) | hermano
los hermanos | mayor. (2012) asumir | (a) asiste al | aparentemente | (a)
ya sean | Ponce (2012) | este rol podria | nifio  con | supera al nifio | asume el
menores o | sefala que desarrollar en | DMD para | con DMD en el | rol de
mayores generalmente | el nifio (a) | el juego de | desarrollo de la | cuidador
asumen el | los hermanos | problemas de | memoria. actividad. (a) de su
papel cuando | menores conducta, -El (la) | - El (la) | hermano
ayudan, alcanzan y ansiedad y | hermano hermano (a) | con
ensefian  y | superan al disminuir  la | (a) le | presenta un | DMD.
manejan  a | hermano (a) | posibilidad de | explica al | desarrollo en
sus mayor con interacciones | nifio  con | diferentes
hermanos discapacidad. | positivas con | DMD areas
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(as) con
discapacidad.

Rumeu
(2009),
propone que
“los
hermanos
que son mas
pequefios
que aquel
con
discapacidad
muy pronto
superan a
este desde el
punto de
vista de su
desarrollo
fisico,
psicologico y
nivel
académico,
adquiriendo
asi el rol de
hermano
“mayor”
(p.654).

sus hermanos
con
discapacidad.

cuando
tiene
dudas.

(cognitivo,
educativo,
psicoldgico,
generacional...)
mayor para su
edad bioldgica.

Emergentes:

6. Amenaza
psicolégica

Cualquier obstaculo interno o externo que
disminuya el bienestar integral del paciente,
que aumenta la sensacién personal de
impotencia y que ocasiona sintomas
somaticos y/o alteraciones psicoldgicas.

-El (la) hermano (a) grita cuando se siente
enojado o frustrado durante las
actividades.

-El (la) hermano (a) llora durante las
actividades.
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Arranz, Barbero, Barreto y Bayés (2004).

-El (la) hermano (a) aporta poco o nada
durante las actividades.

Emergente:

7. Recurso Recursos y capacidades (internos o externos) | -El (Ia) hermano (a) respira para mantener

psicolégico que disminuyan la experiencia del sufrimiento | la calma.
y la sensacion de impotencia ante un |-El (la) hermano (a) solicita ayuda a
obstaculo. Arranz, Barbero, Barreto y Bayés | alguno de los miembros de la familia.
(2004). -El (la) hermano (a) verbaliza su enojo,

tristeza y sus dudas.
Emergente:
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Anexo No.9. Imagenes: Juego de memoria y charadas para observacion participante

Imagenes: Juego de charadas.
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Imagenes: Juego de charadas.

BAILAR

JUGAR
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ESTUDIAR

COCINAR
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Anexo No.10. Fotografia: Alfombra magica (analisis FODA)
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Anexo No.11. Instrumento: “"Mi historia familiar™: libro para disefio del cuento

ESTE LIBRO LE PERTENECE A:

“MI HISTORIA FAMILIAR”
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Mi nacimiento

El nacimiento de mis
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Un buen recuerdo

Un mal recuerdo familiar
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Cosas que me gustan hacer

Cosas que me no gustan
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Mis suenos para cuando sea

Yo y mi familia
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Anexo No.12. Fotografia: Creacion de titeres
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Anexo No.13. Instrumento: Formulario de evaluacion de la propuesta realizada

dirigida a las participantes del proceso

Nota aclaratoria: el formulario fue realizado en la plataforma “Google Forms™y fue enviado el
link via whatsapp. Las participantes debian de contestar cada pregunta del uno al cinco de
acuerdo con la imagen con la escala de satisfaccion que se les adjunté en el formulario.
Donde 1 significaba muy mal y 5 muy bien.

Seccion 1: ;Qué te parecieron los viernes con Caro y Pame?

jHola, chicas! Esperamos que estén muy bien.

Los talleres que hicimos juntas fueron muy importantes para nosotras y de aprendizaje para ustedes.
Para nosotras es muy importante saber qué tanto les gustaron o no las diferentes actividades que
hicimos durante todos los viernes.

¢ Se acuerdan que les contamos que nosotras queremos ayudar a mas chicos y chicas como
ustedes? Por eso, su ayuda ha sido y es clave para que los chicos que vengan se diviertan y
aprendan tanto como ustedes.

Les enviamos a cada una estas preguntas porque deseamos saber si disfrutaron o no de los juegos y
las actividades que hicimos todos los viernes. Solamente deben escoger de uno a cinco la
calificacion que representa ¢ qué tanto les gusté cada actividad de los talleres?

La calificacion 1 significa "muy mal" y la calificacion 5 "muy bien".

Solamente deben de elegir la calificacion que le dan a cada actividad. Ademas, le pedimos ayuda a
su mama para que ella registre las respuestas en este documento.

iGRACIAS, CHICAS! jLas queremos mucho y las extrafiamos!

Aqui les dejamos el ejemplo para que se guien al llenar las respuestas:

- - o 0 o0 o0
S N\ pacins AA
-~ N e
I l | |
1 2 3 4 5
Muy mal Mal Regular Bien Muy bien

-Nombre Completo:
-¢,Cuantos anos
tenés?:
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Seccion 2: Sobre la pelicula "Intensamente”
¢, Qué te parecio la pelicula "Intensamente"?

¢ Qué te parecio la actividad en la que hablamos sobre cémo es cada emocion?

¢ Qué te parecio la actividad en la que dibujamos las emociones?

Seccion 3: Sesion sobre el manejo saludable de mis emociones

¢ Qué te parecio la actividad en la que pintamos y decoramos las mascaras de emociones?

¢ Qué tanto te gusto la actividad de las obras de teatro usando las mascaras?

¢, Qué te parecid la actividad del "Cofre Magico"? Actividad del que tomamos lo que queriamos

llevarnos con nosotras de la sesion.

Seccion 4: Sesion ¢ Quién soy yo?

¢ Qué te parecio la actividad "Lee todo sobre mi"? Actividad donde escribimos cosas sobre nosotras
mismas en hojas con diferentes cuadros

¢ Qué tanto te gusto la actividad "Siluetas humanas"? Actividad en la que dibujamos nuestras siluetas
y escribimos: gustos, disgustos, juegos favoritos, etc.

¢ Qué te parecio la actividad "Cofre Magico"? Actividad en la que dejamos las cosas y los

aprendizajes de la sesion.

Sesion 5: Sesion de Liderazgo

¢ Qué te parecio la actividad "Simon dice"?

¢ Qué te parecio la actividad del "Collage del liderazgo"?

¢ Qué te parecio la actividad del lazarillo? Donde hicimos un rally con los ojos tapados y nos
turnamos para ser lideres y dirigir a las demas

¢ Qué te parecio la actividad "Soy una lider"? Donde compartimos qué tipo de lider creemos ser

Sesion 6: Sobre Comunicacion Asertiva
¢ Qué te parecio la actividad "Mensajes confusos"? Donde jugamos algo parecido al teléfono chocho

¢, Qué te parecio la actividad "Las obras de arte en silencio"? Actividad de dibujar en parejas sin poder
usar nuestra voz
¢Qué te parecid la actividad "Dragon, tortuga, humano”? Donde jugamos con los diferentes

personajes y actuamos dependiendo de la manera en la que se comunica cada uno
¢, Qué te parecio la actividad "Soy asertiva cuando™? Actividad donde compartimos los momentos en

los que somos asertivas para comunicarnos.
Sesion 7: Sobre la Capacidad de adaptacion

¢, Qué te parecio la actividad "Esta fiesta"? Juego de cantar y cambiar de poses segun la indicacién
de cada participante
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¢ Qué te parecio la actividad "Las bolas como esponjas"? Donde jugamos a cambiar la forma de las
bolitas

¢, Qué te pareci6 la actividad "La torre de palitos"? Donde construimos la torre mas alta con palitos,
cinta y marshmallow

¢ Qué te parecio la actividad "Las creaciones del cambio"? Actividad donde modelamos con plastilina

objetos que, para cada una, representaba el cambio y la transformacion

Seccion 8: Sobre Igualdad y empoderamiento de género

¢ Qué te parecio la actividad "La ensalada de la igualdad"? Donde cambiamos de sillas cada vez que
decian alguna actividad que creiamos que la podian hacer los hombres y/o las mujeres

¢ Qué te parecio la actividad "Las tarjetas de nifio o nifia"? Donde levantamos las paletas si creiamos
que la actividad que estaban mencionando la podian hacer los hombres y/o las mujeres

¢ Qué te parecio la actividad "Mi version de Arroz con leche"? Donde inventamos y cantamos una
nueva letra para la cancién

¢, Qué te parecid la actividad "Las Espias siderales"? Mision especial en la que escribimos las
actividades que los hombres y las mujeres pueden hacer

¢, Qué te parecio la actividad "Soy una persona"? Actividad en la que completamos las frases "yo soy

una persona...", "yo soy una nifa...

y "todas las personas somos..."

Seccion 9: Sobre Proyecto de vida
¢ Qué te pareci6 la actividad del "Bus magico"? Juego donde imaginamos lo que seremos cuando

seamos grandes

¢ Qué te parecio la actividad "La ruta de mi futuro"? Donde dibujamos nuestras siluetas y dentro
escribimos como nos imaginamos y queremos ser cuando seamos mas grandes

¢ Qué te parecio la actividad de "Los carritos"? Juego donde les entregamos a cada una su carrito

para viajar en la vida

Seccion 10: Actividad de Cierre general del proceso

¢, Qué te parecio hacer "Slime" y escribirnos entre todas mensajes positivos?
Seccion 11: Sobre todas las sesiones
Si quisieras cambiar algo de los talleres, ¢ cuales cambios harias?

De todos los talleres que se hicieron, ¢ cuales son tus 4 talleres favoritos?

jGracias por toda su ayuda chicas! jSon una parte super importante de nuestro trabajo!
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Anexo No.14. Guia: “Fortaleciendo nuestros recursos psicolégicos. Sesiones ludicas
para trabajar con nifios y nifias hermanos (as) de pacientes atendidos en la Clinica

de Cuidados Paliativos del Hospital Nacional de Nifios”

En la proxima pagina se encuentra el documento completo de la guia.
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FORTALECIENDO NUESTROS
RECURSOS PSICOLOGICOS

Sesiones Iidicas para trabojor con nifios y nifias hermanos (as) de pacientes
atendidos en la Clinica de Cuidados Paliativos del Hospital Nacional de Nifios.
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RESUMEN

Lo actual guio "FORTALECIENDO NUESTROS RECURSOS PSICOLOGI-
COS. Sesiones ludicas para trabojar con nifios y nifias hermanos (as)
de pacientes atendidos en la Clinica de Cuidados Paliativos del Hospi-
tal Nacional de Nifios”, fue disefiada a partir de los resultados de la
investigacion denominada “Proyecto: Un camino hacia la potenciacion
de recursos psicolégicos con los que cuentan los (as) hermanos (os)
de pacientes con Distrofia Muscular de Duchenne (DMD) de la Clinica
de Cuidodos Paliativos y Control del Dolor del Hospital Nacional de
Nifios: Guia prdactica para el acompafiamiento psicoldgico. En un
periodo de ocho meses”, aprobada por el Comité Efico Cientffico del
Hospital Nacional de Nifios (CEC-HNN).

Este estudio tuvo como objetivo general promover recursos
psicoldgicos en hermanos (as) de pacientes con DMD de la Clinica de
Cuidados Paliativos y Control del Dolor del HNN, el cual consistié en un
proceso de acompafiomiento psicoldgico y culmind con la elobora-
cién y consolidacién de la presente guia. A continuacion, se aporfan
propuestas concretas de sesiones Ilidicas que pueden ser emplea-
dos para trabojar con hermanos (as) de pacientes con DMD. Las
sesiones estdn dirigidos a nifios (as) de siete a doce afios. Esta
estrategio mefodolégica se construyd a partir de un diagndstico
participativo, se validd con un grupo piloto de nifias (os) para poste-
riormente realizar ajustes necesarios.

Cada una de los actividades descritas en la presente guia deben
de ser considerados por la persona faciitadora como una “guia
obierfa”, que se puede desarrollor y adoptar a lo realidad de la
poblacion con la que trabaje, a su experiencia y recursos disponibles

Propdsito:

Promover el forfalecimienfo de recursos psicoldgicos que
favorezcan procesos de adaptacién y disminuyan elimpacto de los
amenozas propias de las dindmicas familiares, en nifios (as) herma-
nos (as) de pacientes con alguna enfermedad neurodegenerativa
que presenten una discapacidad motora-fisica significativa

Persona facilitadora:

Los profesionales en psicologia de la Clinica de Cuidados Paliati-
vos del HNN. Sin embargo, se deja abierta la posibilidad de que la
facilitacién de esta guia pueda ser implementada en otros servicios
que brinda el HNN, reconociendo la responsabilidad que implica su
adoptacion técnica.

Sobre el rol de la facilitacion:

La participacion activa de los (as) nifios (as) participantes debe
ser una condicion indispensable. Se requiere reconocer que los (as)
nifios (as) son protagonistas en la construccion de su historia.

Lo persona focilitadora debe de fener una postura flexible y
dindmica en le trabajo con los (as) nifios (as), acompafioda de una
actitud creativa. Es requerido que la persona que focilite estas
sesiones adopte su lenguaje a las caracteristicas de la poblacion
especifica con la que se trabajo, asi como tener los conocimientos
minimos en el nivel tedrico sobre los femas que se abordan en las
sesiones. Es clave frabajor desde una perspectiva de género y
derechos humanos en cada una de los temdticas.
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1. INTRODUCCION

Justificacion, La Psicologia de la Salud: un enfogue a la infancia vy el
Modelo de Arranz, Barbero, Barreto y Bayés



1. INTRODUCCION

La Clinica de Cuidados Paliativos y Control del Dolor del Hospital
Nacional de Nifios (HNN] reconoce la importancia de vincular alos (as)
fomiliares de los (as) pacientes atendidos (as) en la clinica, en los
infervenciones y tratfomienfos paliativos. Sin embargo, actualmente, la
clinica no posee criterios claros para brindar acompafiomiento
psicoldgico en la infancia a aquellos (as) en los (as) que se percibala
necesidad de abordar integralmente su vivencia en relacién con la
enfermedad (Distrofia Musculor de Duchenne (DMD)) de su hermano
(a), y poder acompaiiarlos en el pasoje de asimilacion y adaptacion.
Gaite, Garcio, Gonzdlez y Lamufio (2008), demuestran que los
enfermedades raras en los nifios fienen repercusiones de gran alcon-
ce, exfendiéndose desde ellos mismos hasta los personas de su
enforno, incluyendo los relaciones familiares, sociales y los actividades
cofidianas. Para desarrollar un abordaje en la linea anferiormente
expuesta, es necesario discernir las reacciones emocionales “*norma-
les” frufo del proceso de adoptacidn a la situacion, de oaquellos
nocivas o psicopatolégicas que permitan brindar un acompafiomiento
psicoldgico adecuado alas necesidades de los (as) hermanos (as) de
los (as) pacientes con alguna enfermedad crénica.

Villalba (2015) propone que los acciones realizadas en el compo
de los Cuidodos Paliativos Pedidiricos desde la infervencidn primaria
deben velar por la atencion del (la) nifio (@) y de su entorno familiar,
acompaiidndolos durante el proceso de enfermedad y todas las

fases que comprende, incluyendo la muerte. Las actividades realiza-
daspor el personal multidisciplinario encargado deben de ser centra-
das enlas necesidades del (la) nifio (@) enfermo (a) y de su fomilio, por
medio de una vision infegral que tome en cuenta las necesidades
fisicas, psicoldgicas y personales.

Por el otro lado, Lizasodin (2009), sefiala que la mayor parte de los
estudios basados en familias que tienen algun hijo con discapacidad
se han centralizado Unicamente en los padres y las madres, prestondo
poca atencién a la experiencia del hermano (a). Hasfa ahora no se
cuenfa con una guia de atencién hospitalaria que atienda especifica-
mente a los (as) hermanos (as) de niffos (as) con enfermedades
degenerativas, razon por la cual, la guia desarrolloda es innovadora y
dirigida a una poblacién meta que no ha sido intervenida. La presente
guia: "FORTALECIENDO NUESTROS RECURSOS PSICOLOGICOS”, preten-
de identificar y reducir las principales omenazas percibidas por los
(os) nifios (as) hermanos (as) de pacientes con DMD para potfenciar
los recursos psicolégicos. De esta forma, los (as) hermanos (as)
podrdn darle un sentido a la enfermedad como parte de su sistema
familiar, contribuyendo a elaborar una resignificacion de la enferme-
dad. Por medio de la validacion de las emociones, conductas y pensa-
mientos que se puedan producir en ellos (as) a raiz de tener que
convivir con la situaciéon, es decir a su proceso de adoptacion a un
sisfema fomilior donde uno de sus miembros tiene DMD.



14 JUSTIFICACION

Los (as)hermanos (as) de un (nifio (a) enfermo (@) y, en general, a
todas las personas involucradas en la convivencia con el nifio (a) y su
eventual muertfe, deben de recibir apoyo, (Committee on Bioethics,
2000) para que se puedan adoptar al proceso de enfermedad de
su hermano (a) y las implicaciones que esto conlleva para su propio
desarrollo.

Fonseca (2003) habla sobre la utiidod de creor y efectuar
infervenciones infegrales partiendo del hecho de que la enferme-
dad crénica produce unimpacto en el bienestar psicoldgico del (Ia)
paciente y en la fomilia.

Se ha destacado la necesidad de desarroliar guias practicas
dirigidas a los (as) profesionales que atienden a las familios y que
tomen en cuenta las politicas bioéticas que incluyen el cuidado y
trafamiento de la medicina paliativa pero también se hace necesario
el abordaje de los aspectos psicolégicos que faciliten los proceso
de adaptacién araiz de la enfermedad crénica de suhermano (a)



111. LA PSICOLOGIA DE LA SALUD: UN
ENFOQUE A LA INFANCIA

La salud es entendida como una infegracién de distintas dimen-
siones que influyen en el bienestar fisico, psicoldgico y mental de las
personas, mediadas por factores sociales, culturales, ambientales e
histéricos. Enfonces, la salud es un proceso de desarrollo de recur-
sos que pofencian la autorrealizacién de los individuos, grupos y
comunidades” (Ledn, Medino, Barrigo, Ballesteros y Herrera, 2004,
p.45).

Asimismo, la Psicologia de la Salud Infontil, aborda diferentes
necesidodes de fipo médico-psicolégicas, y busca atenderlas
desde la totalidod del paciente pedidtrico, rescata laimportoncio de
intervenciones especificas que busquen reducir los estados eleva-
dos de estrés que afectan tanto en el infanfe como en su nlcleo
familiar (Oblitas, 2010).

Elbienestar psicolégico parte de un estado saludable que ayuda
a que los diversas situaciones de la vida sean afravesadas de una
manera mds adaptativa. Samman (2007, citado por Barra, 2012)

Por su parte, el concepto de acompafiomiento psicoldgico
tiene como fin primordial brindar contencién y sostenimiento a la
persona que acompafio, para prevenir en ella la irrupcién de los
propios impulsos y sentimientos no saludables, para volver su
mundo inferno mds manejable, de manera que pueda regular sus
reacciones fisicas y psiquicas. Propone el fortalecimiento de la
personaq, que puede reafirmar su valor y sus derechos como ser
humano, y recuperar la confionza en sus propios recursos. La
accién de acompafiar se refiere a “estar al lado de”, por medio
de un opoyo humano reconfortante y con cardcter de alivio. Tarea
que incluye, escuchar atentfamente, dejor a los (as) otros (as)
hablar y comunicarse, pero también darle lugar al silencio anfe
aquellos situaciones, problemas o preguntas que puedan resultar
indecibles. El hecho de que este acompafiomiento sea psicoldgi-
co, hace referencia a aspectos de cardcter emocional y/o psiqui-
cos (Raffo, 2007).



11.2. MODELO DE ARRANZ, BARBERO,

BARRETO Y BAYES

Modelo utiizado en el compo de intervencién psicoldégica en
cuidados paliativos, y que ha sido empleado como marco referencial
para esta propuesta de acompafiamiento psicoldgico.

Los aufores Arranz, Barbero, Barreto y Bayés (2004), proponen un
modelo conceptual y practico sobre el sufrimiento, y plantean que una
amenaza es el resultado de una percepcién subjetiva que se identifica
como tal cuando se presenta una sensacién de impotencia para el
afronfomiento de dicha amenoza. Aungue se aclora que lo anterior no
siempre conlleva al sufrimiento.

Una amenaza constituye cualquier obstaculo interno o externo que
disminuya el bienestor infegral de la persona, y que aumenta la sensa-
cién de impotencia y que ocasiona sintomas somaticos y/o alferacio-
nes psicoldgicas (Arranz et al, 2004). Para ello la infervencidn enfon-
ces, buscaria identificar los recursos y las capacidades, en los niveles
infernos y externos y que logren disminuir la experiencia del sufrimiento.

Bayés (1998) propone que una estimulacion, situacion o estado,
procedente del organismo bioldgico y/o psicoldgico, experimentado
por la persona de manera subjetiva como desagradable o negativo,
se considera amenaza cuando la infegridad o supervivencia fisica o
emocional es percibida como peligrosa. Es entonces que, ante dicha
amenazo, la persona evallia sus recursos y si se siente impotente o no

para afrontar la situacion es que se genera el sufrimiento.

El sufrimiento, puede amplificar la infensidad o presencia del estado
o situacion amenazadoro, por lo tanto, la falta de control en una
situacion puede aumentar el mismo. Por esto los autores plantean el
esquema: (Amenaza + Impotencia = Sufrimiento), donde el nivel de
sufrimienfo varia en cada sujeto de acuerdo con sus caracteristicas
especificas de personalidad o esfado de dnimo especifico ol momen-
fo de percibir la omenazo, el cual le afectard positiva o negativamente
para afrontar la situacion, estado o estimulacion.

Por su parte, el counselling constituye un proceso de foma de
decisiones, de oprendizoje de los optitudes y de los recursos que
resulten mds adecuados en funcién de los valores y inferese persona-
les (Arranz et al, 2004).

Se puede decir que motiva a la persona a reflexionar y confrontar
los obstdculos al utiizar diferentes estrategios para incrementar los
recursos infernos y externos. El counselling busca desarroliar la
comunicacion asertiva entre los (as) protagonistas, los habilidades
personales de auforregulacién y las hobilidades para la solucién de
problemas. (Arranz et al, 2004).



En efecto, los intervenciones deben de estar dirigidas a disminuir el
sufrimiento de una persona e incrementor su bienestar, de acuerdo con
Bayés (1998) se deberd fomar en cuenta:

a) Identificar aquellos aspectos bioldgicos, ambientales o cogniti-
vos que son valorados por la persona (desde su punto de vista) como
omenazas.

b) Compensar, eliminar o afenuor dichos aspectos. En caso de no
poder eliminarse debe procurar suavizar lo omenoza que represen-
fon.

c) Descubrir y potenciar los propios recursos con los que cuenta la
personas con el fin de prevenir, disminuir o eliminar la sensacién de
impotencia e incrementor su percepcién de control sobre la situacién.

d)Enla medida de lo posible, no se busca eliminar el sufrimiento, sino
aumentar lo goma de satisfacciones positivas que indirectomente
pueden contribuir a alejar amenazaos futuras.

Desde este modelo, y considerando que en cuidados paliativos uno
de los objetivos primordiales es precisamente la disminucion del
sufrimiento, ellos proponen que la infervencién paliativa deberd aliviar,
afenuar o eliminar las amenazaos percibidas por el paciente como los
mas importantes y al mismo tiempo disminuir la sensacion de impoten-
cia (oumentondo los recursos de afrontamiento) pora asi eliminar o
prevenir el sufrimiento.

De esta manera, enfonces se busca que el individuo genere, posea
ylo refuerce recursos psicoldgicos, es decir los elementos que le
ayudardn a enfrentor las situaciones que se percioen como amena-
zanfes y generan sufrimiento, de una manera mas adaptativa y saluda-
ble, proveyendo mayor bienestar psicoldgico.




2. PAUTAS GENERALES PARA
LA FACILITACION

Los siguientes son una serie de condiciones y sugerencias importan-
fes de fomar en cuenta para el desarrollo de las sesiones.




ANTES DE INICIAR LAS SESIONES:

¢ Las sesiones planteadas son dirigidas para acompafior psico—-
Ibgicamente a hermanos (as) de pacientes con DMD entre los
siefe y los doce afios. No obstante, las sesiones pueden ser bene-
ficiosas para hermanos (as) de pacientes con alguna enfermedod
neurodegenerativo.

¢ Las sesiones pueden darse de forma consecutiva procesual-
mente pero fambién pueden implementarse de manera indepen-
diente, sin que esto afecte suresultado y propdsito. Sin embargo, se
recomienda iniciar siempre con la sesion sobre Aufoconocimiento.

€ Esimportante que el espacio fisico donde se vayon a desarro-

llar los sesiones Iidicas sea cémodo para las personas partici-
pantes y bien iluminado; con el nivel de privacidad suficiente, asi
como el mobiliario necesario y un espacio libre que permita el
movimiento.

¢ Laactividad "Harina mdgica” estd presente en todas las mallas
ya que se propone como actividad de inicio para cualquiera de los
sesiones si son desarrollodos de manera individual. En caso de
desarrollar los sesiones de manera procesual, a partir de la
segunda sesion, se debe iniciar con la actividad “rompehielo”.

DURANTE LAS SESIONES:

€ Lo persona facilifodora debe poseer las habiidodes de comunica-
cién y escucha asertiva; asi como experiencia en dinamizor grupos
con nifios (os).

Cgs importante desarrollaor todos las sesiones desde un enfoque de
género.

¢ En todo momento se debe incentivor la creacion de un espacio
seguro para los (as) niffos (as) participantes. Es importante también
respetar el derecho de no participacion cuando asilo demande algdn
() porticipante.

€ Utiizor lenguoje sencillo de ocuerdo con el nivel de enfendimiento
delos participantes.

¢ Es necesario que la persona encargada del espacio sea
sumamente creativa y pueda promover un ambienfe de imaginacion
que facilite el desarrolio de las técnicas.

€ Se e debe asegurar al nifio (a) que no ha hecho nada mal ni es
responsable de la enfermedad de su hermano (a). Los (as) nifios (as)
deberdn ser motivados a hablar acerca del enojo, la tristezo, el miedo,
la culpo, el aislomiento o expresar cualquier ofro sentimiento o inquie-
tud que tengan al respecto.




3. METODOLOGIA

Principios de: colectividad, promocion entre teoria y practica, flexibi-
lidad, creatividad, dinamismo y criticidad .




Se utiizé como metodologia la Investigacion Accidn, la cual
impulsa una forma de produccién cientifica basada en la reflexion
de los personas participantes. Gracios a la construccién colectiva
se obtiene informacién holistica, integradora y contextual que
responde a los necesidades y demandas consideradaos relevantes
por las personas que forman parte del estudio (Yuniy Urbano, 2014).

Para el disefio y desarrolo de esta guia metodoldgica se
consideraron los principios de: colectividad, promocién entre teoria
y préctica, flexibiidad, creatividad, dinamismo y criticidod (Julia
Blandez, citada por Yuniy Urbano, 2014).
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Se frabajé con un grupo de hermanos (as), quienes, previomente,
identificaron las amenazas y los recursos mas significativos presen-
fes en su vivencio como hermanas (0s) de pacientes de DMD.Para el
disefio y validacién de la guio, se consideraron los caracteristicas
especfficas de la poblacion, los objetivos concretos orientadores y,
ademds, se reconocié eljuego simbdlico como “agquel que implicala
representocién de un objeto por otro. Simula aconfecimientos
imaginarios y recrea situociones y personajes ficticios o reales”
(Fernéndez-Pacheco, 2012, p.77).



O

4. PROCESO DIAGNOSTICO

Los insumos obtenidos en el proceso diagndstico grupal, respec-

to a las amenazas y recursos, de tipo psicoldgico, presentes en

los (as) particpantes; fueron los principales insumos para el
planeamiento de la guia.




4. PROCESO DIAGNOSTICO

El proceso diagndstico fue realizado como Martinez (1995] lo
sefiala, bojo los principios bdsicos de la metodologia participativa, ya
que facilita y motiva la transformacion de una realidad. Se portid del
contexto de los (as] participantes mediante la discusidn y el andlisis de
sus vivencios logrando una visién general de la situacién del grupo, sin
perder de vista los condiciones individuales. Esto con la finalidod de
obtener informacion efectiva, a partir del Modelo de Arranz, Barbero,
Barreto y Bayés (2004), que focilifara el disefio de la guia dirigida al
abordaoje y fortalecimiento de recursos psicolégicos y a su vez,
colaborara en la disminucidon de amenazas, beneficiondo el bienestar
psicolégico de la poblocién meta.

Para el diagndstico fueron empleadas técnicas dirigidas a la
identificacion de las amenazaos y los recursos, de tipo psicoldgico, tanto
desde la percepcién propia de las personas participantes en el
proyecto, como de las personos cuidadoras inmediotas. Dichos
técnicas fueron: una entrevista semiestructurada a las madres, como
personas encorgadas de los (as]) participantes, fambién se realizé una
entfrevista semiestructurada a profesionales en psicologia del servicio
de la Clinica de Cuidados Paliativos del Hospital Nacional de Nifios. De
igual forma se desarrolid una observacion participante con el objetivo
de comprender la dinémica de los (as) hermanos (as) en interaccion
con su sistema.

Ofra de los actividodes realizados fue el desarrollo de sesiones
lidicas con la poblacion meta, rescatando técnicas concretas como,
por ejemplo, la *Alfombra magica”: adaptacién a la técnica andlisis de
FODA, "Su historia familiar” en un lioro elaborado por ellas (0s) mismos
(os); y la construccion de titeres.

Los resultados obtenidos se analizaron posterior al proceso de
codificacién, realizado de forma manual, en el que se identificaron y
registraron los hallozgos mds importantes pora la elaborar la
propuesta de intervencion.

La actual guia se propone a partir de los insumos obtenidos en el
proceso diagndstico grupal, especificamente los relacionados con las
amenazos y recursos, de tfipo psicoldgico, presentes en los (as)
parficipantes.

Dentro de los principales amenazaos psicoldgicas fue posible
reconocer: una boja copacidod para verbalizar y reconocer los
emociones, asi como dificulfades en relacién al manejo de emociones.

Como principales recursos psicolégicos, se destacan: el manejo
de la comunicacidon asertiva en el nicleo familior, fendencia a la
autonomia y el liderazgo. Capacidad de adaptacién y estilos de vida
que, facilitan o promueven el optimismo, la colaboracion, el amor, el
respeto, la solidaridad y la cooperacion.

Es a partir del diagndstico y de la finalidad misma de esta guia
metodoldgica que se define trabajar en los siguienfes aspectos,
reconociéndoles como amenazas y forfalezas psicoldgicas:

Autoconocimiento, ya que esto les brinda a los personas la copoci-
dad de reconocerse en cuanto a sus fortalezas y debilidades, lo cual
colabora con la identificacion de las emociones, y ademds constituye
un eslabdn clave para el desarrollo de los ofras temdticas.



Al respecto, se propone trabajor reforzando el reconocimiento
de emociones, desde la validacion y el reforzamiento de habilidodes
que les permitan distinguir los propios sentimienfos y su influencia en
el comportamiento.

Se postula el frabaojo en el reforzamiento de la comunicacion
asertiva como recurso psicoldgico, partiendo de que, fortalecerla
permite a los personas expresar lo que pienso, sienfe y opina de
manera respetuosq, claro, directa y honesta, y ademds facilita el
desarrollo de habilidodes para el establecimiento de limites..

Se busca el reforzomiento de la copacidod de adaptacion,
aspecto que fue identificado, en el diagndstico, como un recurso
psicoldgico, que faciita la acomodacion, ojuste, asimiacion e
integracion.

Se confempla el aborde de la convivenciao como recurso psico-
l6gico a reforzar, dado que se considera que la convivencia esta
relacionada con todas los variables que la vida misma en sociedod
implicay con el desarrollo de relociones inferpersonales desde una
sana convivencia incentiva.

Se contempla el fema de la igualdod de género, dado que fue
posible reconocer en el diogndstico roles de género tradicionales,
lo cual puede ir en detrimento del desarrollo infegral de la poblacion
a la que va dirigido este proyecto, por lo que se considera clave la
desnaturalizacion de los roles de género promoviendo relaciones
de igualdod

Se proponen enfonces los siguientes sesiones descritas a
continuacion.



S. SESIONES

Autoconocimiento, Reconocimiento de emociones, Comunicacion
osertiva, Copacidad de adaptacion, Igualdad de género
y Convivencia



S. 1. AUTOCONOCIMIENTO

De acuerdo con Cartilla (2002), es una hobilidad que permite a los
personas reconocerse desde el ser, las forfalezas, los debilidades, los
gustos y disgustos y el cardcter.

Desarrollor el concepto de uno (@) mismo, implica poseer rasgos
fisicos, pensamiento y conciencia que identifican a las personas como
seres Unicos dentro de este mundo. El proceso de autoconocimiento
facilita principalmente saber cémo soy, cémo pienso y coémo siento,
creando la relacion que a mayor conocimiento mayor faciidod de
poder reconocer los momentos de preocupacion o fension y por
ende de busca de soluciones; el proceso de conocerse es requisito
fundomental de las relaciones interpersonales, la comunicacion aofecti-
va y la copacidad de desarrollar empatia hacia las demds personas
con los que nos relacionomos (Flores, 2014).

El autoconocimiento estd estrechamente ligado al autoconcepto,
definido también como “sentido de sf mismo’, se refiere al conjunto de
caracteristicas (fisicas, intelectuales, afectivas, sociales, efc) que

conforman la imagen que tienen las personas de si mismas; respuesta
a fodo eso gque ha sido o hecho, no solomente ayuda a entenderse, sino
que también es una herromienta pararegular y controlar el comporta-
mienfo. Se va transformando, desarrolloando y construyendo a lo largo
de la vida gracios a factores cognitivos, de desarrollo y de inferaccién
social. Ligado al autoconocimiento y el autoconcepto, estd el concep-
to de autoestima que refiere ala parte evolutiva y aljuicio de valor que
hacemos los (os) sujetos (as) acerca de nuestro valor como individuos
en general (Flores, 2014).

Especificamente, en la edad de los siete a los doce afios, al estar los
(as) nifios (as) segln la Teoria de Desarrolio Social propuesta por Eric
Erickson, cercanos a experimentar la etapa de la Identidad frente a la
confusién de identidad, Flores (2014]) postula que en ese pasaje los
(as) nifios (as) se estdn volviendo poco a poco mds independientes, y
es durantfe este periodo que se empiezan a explorar los posibiidades
y se comienza a formar la propia idenfidod con base en los nuevas
exploraciones y descubrimienfos.




Sesion lddica: Autoconocimiento ¢quién soy yo?

Enfocado al descubrimiento de mis gustos.

Tiempo aproximado: 105 minufos.

Objetivo de la sesion: Promover la reflexion con
respectoa mi” autoconocimiento.

tomard un poco de harina
en sus manos (lo suficiente
para que alcance para
todos (as) los (os)
integrantes), una vez que
fenga el pufiito de harina
entre sus manos se le dord
al grupo la indicacion
“vomos a pasarnos el
pufifo de harina entre
fodos, y mientras lo
paosomos ol compafiero
(a) de la derecha vamos a
decir nuestro nombre y
alguna caracteristica
nuestro.

E(S)F?EJCEZEIEE/(?O TEMA | CONTENIDO | TECNICA | PROCEDIMIENTO | MATERIALES | TIEMPO
Promoverla | Infegracién | Presentacion | 1. Harina | Se les pedia a los (as) -Harina 15 min
presentacion delas de cada mdgica %?;:'gfg:*gfcub?:fb CZ? -Toalitas
grupal Personas infegrante la o los (os) focilifadoras hdmedas
participon- (es). La faciifadora a
tes cargo de lo octividod




OBJETIVO | TEMA | CONTENIDO | TECNICA | PROCEDIMIENTO | MATERIALES | TIEMPO
ESPECIFICO
L . Para esta actividad se le .
Promover la Infegracion de -Espacio de 1.1. o " -Recurso 15 min
., ) . solicitard a cada partici-
presentacion los personas confionza Actividod ponfe que escojan su Humano
grupal participantes ~Seguridod Rompehielo: | gnimal ~ fovorito.  Cada
-Infegracion "Mionimal | participonte  ufiizard el
-Distension favorito” espacio para representar
su animal; podrdn imitar su
forma de cominar, sus
sonidos y demds caracte-
risticas. Posteriormente, el
(lo) faciitodor (o) le
preguntard alos (as) nifios
(os) ¢por qué el animal
seleccionado los (as)
identifica?
Fomentar el Autoconoci- | -Autopercepcion| 2. Autorre- se Ife.enTregor.o Q cada -Pintura de 15 min
. . . porficiponte  pinturos de
aufoconoci- miento -Creatividod tratos ) dedos
) , dedos y un lienzo pegue- )
miento a traves fo. Se les motivard para -Lienzo
delpropio que pinfen su  propio pequefio (se
reflejo auforretrato del modo que puede sustituir
elos (os) prefieran. por hojas
Seguidomente, los (os) bloncos)
participontes podrdn
compartir sus autorretra-
tos.
Reflexionar Autoconoci- -Fortalezas 3. Siluetas A C(,)do porTucupgnTe se le -Papeldgrafos 40 min
s . L dara un papeldgrafo y .
sobre ¢como miento -Debilidades humanas marcadores de colores -Pilots
considero que -Autoestima Con la ayuda de |o§ -Pilots de
soyyo ? -Gustos demds participantes, colores
-Disgustos coda uno (a) dibujord su
-Caracteristicas propia siueta sobre el
personales papeldgrafo. Se les dard

lainstrucciéon de que conla
ayuda de los (as) compa-
fieros (as) cada uno va a
dibujor su silueta y dentro
de ela von a tener que,
primeromente, escribir sus
nombres y después




OBJETIVO
ESPECIFICO

TEMA

CONTENIDO

TECNICA

PROCEDIMIENTO

MATERIALES

TIEMPO

poner conforme la facilita-
dora lo vaya mencionondo
lo siguiente: los cosos que
le guston, los que no le
gqustan, los cosos que
hacen en su tiempo libre,
los cosas que les molestan,
qué cosos les gustaria
combiar de ellas mismas, y
por Ulitimo caracteristicas/-
cudlidodes que los y los
identifican.

Luego se les dird que
pueden decorar su siueta
de la forma que deseen.
Cuando consideren que
han ferminado de escribir
todo dentro de la silueto, se
les pedird que se pongon
de pie frenfe a su silueta y
lean todo lo que escribie-
ron. Finalmente se pregun-
fard si alguien quiere
presentarse onte el resto
del grupo usando su silueta
como referencia pora
hacerlo

Expresar los
oprendizajes
significativos de
la sesion.

-Aspectos
pora ser mejor
persona

Actividod de
cierre

4. Actividod
de cierre:
Cofre
magico

En esta acfividod es
necesario hacer énfasis
en la imaginacion. Se les
presentord ol grupo un
pequefio cofre mdgico
donde podrdn poner y
mefter lo que quieran pora
ser mejores personos.
Pueden sacar todas los
COs0s que deseen

-Hojos peque-
flos de papel.
-Lapiceros
-Cofre del
fesoro

10 min




5.2. RECONOCIMIENTO DE EMOCIONES

Las emociones son procesos fisiologicos y el resultado de la
construccion social y cultural. También representon la inferpretacion,
significacion, expresion y regulociéon de un infercambio que se genera
con las demds personas. Las emociones son modificadas en cuanto a
su expresion de acuerdo con publico, confexto, situacion y singuloridod
de la personq, la infensidad y manifestacién de las mismas dependerd
de mditiples factores que convergen (Le Breton, 2012)

Las emociones entonces son fundomentales para el desarrollo de
relaciones “no hay accién humana sin una emocién que la funde como
fal y la haga posible como octo (...) no es la razén lo que nos lleva a la
accion sino la emocion” (Maturana 1990, citado por Ibdfiez, 2002).
Resulta de suma importancia desarroliar y fortalecer la capacidad del
reconocimiento y manejo de los propias emociones ya que estorefleja
lo habiidod de reconocer los propios sentimientos y cémo estos
influyen en el propio comportamiento.

Ademds, Durdn (2015), explica que las emociones, sin importar la
edad, pueden vigjar por todo nuestro cuerpo afectando nuestros
drganos. Entonces, se puede decir que las emociones se perciben a
partir del drea cognitivo, sensitiva, corporal y conductual, lo que nos
permite construir nuestra propia percepcion de mundo y relacionar-
nos conla sociedad.

De acuerdo con la tipologia de emociones bdsicas encontromos:

-La alegrio: generamenfe acompafioda de manifestaciones
expresivas caracteristicas que permiten informar sobre el estado de
4&nimo que la persona estd experimentando, fales como sonrisa, riso,
euforio, saltos, etc,

-La fristeza: el sujeto experimenta sentimienfos de pérdida que
pueden estarse viviendo en el momento o referidos a una situacion en
elpasado.

-El miedo: se experimenta medionte la vivencia de conductas
aversivas que proporcionan la activacidon necesaria para evitar o
escapar de la situacion en cuestion.

-El enojo: predispone reacciones infernas del cuerpo relocionadas
con una actitud determinada hacia otros o hacia si mismo, con tenden-
cio hacia la agresividad cuando no se tiene control de ella. -El
desagrado: se caracteriza por manifestaciones fisioldgicas como las
nduseas Y/o la repulsion, lo que produce generalmente un distancia-
miento (Garcio, 2018).




Sesion lddica: Reconocimiento de emociones
Tiempo aproximado: 125 minutos (dos horas)

Objetivo de la sesion: Reconocer cinco emociones principales: enojo, alegrio, miedo,
fristeza y desagrado, desde el abordaoje cognitivo, sensorial, corporal y emocional.

fomard un poco de harina
en sus manos (lo suficiente
pora que alcance para
fodos (as) los (os)
integrontes); una vez que
fenga el pufiifo de harina
entre sus manos se le dard
al grupo la indicacién
“vamos a pasarnos el
pufiifo de harina mientras
se la pasomos ol compa-
fiero (o) de la derecha
vamos a decir nuestro
nombre y alguna carocte-
ristica nuestra.

ngégifgo TEMA | CONTENIDO | TECNICA | PROCEDIMIENTO | MATERIALES | TIEMPO
Promoverla | Infegracién | Presentacion | 1.Harina | Se les pedird a los (os) -Harina 15 min
presentacion delos de cada mdgica %?gﬁfg:ﬁfcub?ﬁo Ccs)i -Toallitos
grupal personas infegrante la o los (os) fociitodoras hdmedos
participan- (es). Lo faciitodora a
tes corgo de la actividod
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OBJETIVO
ESPECIFICO

TEMA

CONTENIDO

TECNICA

PROCEDIMIENTO

MATERIALES

TIEMPO

Promover lo
presentaciéon

grupal

Infegracion de
los personas
parficipantes

-Espacio de
confianza
-Distensién

1.1.
Actividod
Rompehielo:
Charodos de
emociones

El grupo se senfard en
circulo y se le solicitard a
un (o) voluntorio (o)
colocarse en el centro. El
(la) nifio (o) pensard en
una emocién (no neceso-
riomente de los emocio-
nes bdsicas a trabajor en
la sesién), sin decirle a
nadie mds, y la dramatiza-
ré. Los demds deben de
adivinar la emocién vy, el
(la) que acierte de primero
(a), pasard al centro para
representar otra emocion.
Esto se repetird ol menos
fres rondos.

-Recurso
Humano

10 min

Introducir la
expresion de las
cinco emocio-
nes bdsicas por
medio de los
gestos facioles

Emociones

-Expresion faciol
de las emociones

2. Mis
gestos de
emociones

El (lo) faciitador (a) le
proporcionard a cada
porticiponte  un  espejo
pequefio. La (el) focilitador
(@) ird nombrando los
emociones: alegrio,
tristeza, enojo, desagrado
y miedo. Los (as) partici-
pantes fendrdn que ir
haciendo frente al espejo
como elios (as) conside-
ron que expreson deter—
minada emocién con su
cara y después de
realizar la emocion frenfe
al espejo, se les pedird
que describon con una
palabra la emocién (la
primera que se les venga
ala cabeza).

-Espejos
pequefios

10 min
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OBJETIVO TEMA CONTENIDO | TECNICA | PROCEDIMIENTO | MATERIALES | TIEMPO
ESPECIFICO
Validar la Emociones -Focciones 3. Mdscaras se '?,e”‘reQQré O,COdO -Mdscaras 60 min
. . ) ) parficiponte cinco ovalos i
experiencio de -Concepcionde | de emocio- e forma de mscora (ver —Pinturas
los emociones emociones nales Anexo 1: Mdscaros de "qIU'qOS
emociones). y se les -Lopices
brindard la oportunidad -Escarcha

de elegir si quieren
disefiar cada una (o) los
cinco emociones (alegrio,
enojo, tristezo, miedo y
desagrado).

Cuondo estén listas los
mdscaras, se les pedird
que cada uno (a) cuente
un episodio que vivid enla
semana onterior. Dicha
escena la deberdn actuar
entre fodos (as) y podrdn
elegir quienes sonlosy las
distintos personojes que
von a estar en la esceno.
Ademds, deberdn de
elegir cudl mdscara de
emocién va a usar cada
personagje. La o el focilito-
dor deberd de recalcar
que lo o el personoje
deberd actuar desde la
madscara que lleva puesto.
Coda participante tenard
su furno para dromatizar
su escenq; para finalizor la
actividad, se les pregun-
ford ¢Qué fue lo que mds
le gusté?
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OBJETIVO
ESPECIFICO

TEMA

CONTENIDO

TECNICA

PROCEDIMIENTO

MATERIALES

TIEMPO

Situar a nivel
corporal cada
una de los
cinco emocio-
nes bdsicos.

Emociones
-Factor
corporal

Sensacion
corporal-
emocional

4. Mimopa
emocional
corporal

A coda parficipante se le
enfregord una hoja de
papel y ldpices de color.
Coda poarficipaonte  se
dibujord la silueta del
cuerpo. En el dbujo se
ubicard cada  emocion:
dlegrio, tristezo, enojo,
desagrado y miedo, conla
siguiente frose “Que siente
mi cuerpo cuando
estoy..”, segin donde la
experimenten en las
diferentes partes  del
cuerpo y se les solicitard a
los (as) porticipantes
utiizar un color diferente
para cada emocion.

Al finalizar, se realiza una
pequefia reflexion que
rescate la importancia de
senfir los  diferentes
emociones que experi-
mentamos.

-Hojos
bloncas
-Ldpices de
color

20 min

Expresor los
aprendizojes
significativos de
la sesion.,

-Emociones
-Aprendizajes

Cierre

5. Actividad
de cierre:
Caoja mdgica
de emocio-
nes

1. ¢Qué emocion o cudles
me gustaria llevarme?

2 ¢Querés confar, por
que?

-Caoja mdgica

10 min
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SESION: RECONOCIMIENTO DE EMOCIONES

Anexo 1: Mdscaras de emociones
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5.3. COMUNICACION ASERTIVA

La comunicacién es un medio por el cual los seres humanos
hacemos conexiones y/o uniones con los ofras personas pora
intercambiar y transmitir mensojes que fengan algin significado.
Thompson (2008), propone elementos bdsicos para que la comunica-
cion sea posible: el proceso, un (a) emisor (a) y un (a) receptor (a), un
espacio gue genere la conexién, la fransmision e intercombio del
mensaje que se comparte, y elmensaje ya sea verbal o no

Dentro de los estilos de comunicocién y relacion interpersonal, se
reconocen tres principales:

a) Pasivo: el (la) nifio (a) fracasa en la defensa de sus ideales y
derechos, resistiendo entonces a sus deseos, sentimientos, necesida-
des y opiniones, se caracteriza por conductas fales como mirada
hacio abojo, fono de voz bajo y evitar sifuaciones que impliquen
contacto social. Este fipo de comportamiento puede provocar a los
(os) nifios (as) una sensacion de insuficiencia, soledad, tristeza e
incompetencia.

b) Agresivo: el (Ia) nifio (a) se relaciona desde comportomientos
agresivos y se caracteriza por el uso de fases impositivas como
“debe de.”, "sino lo hace..”, “tiene que..”, este tipo de frases suelen
venir acompafiado de rasgos de conducta y postura intimidante, tono
de voz fuerte y mirada fijo.

c) Pasivo: el (o) nifio (@) mantiene sus ideales, pero respeta los
puntos de vista de los demds personas. Los rasgos conductuales mds
comunes en este estilo son contacto visual, postura relojoda pero
recta, y uso de valoraciones verbales desde lo positivo (Carrillo 2016).

Los seres humanos siempre estomos en un constante proceso de
comunicacion verbal o no, por lo que es indispensable que lo hagomos
de la manera mds adecuada y respetuosa para que el mensaje
deseado de transmitir sea bien comprendido y entendido. En esta
categoria de buenas practicas de comunicacion se resalta la comuni-
cacion asertivo.

Es lo habiidod que se desarrolla para poder decir a los ofros
personas lo que uno (a) siente, piensa o quiere sin lastimarlos y respe-
fando los derechos fanfo de uno mismo como de él/ello. Es una forma
de comunicacién basada fundomentalmente en el respeto, implica el
poder expresor de manera cloro, directa y honesta aguello que se
considera jusfo para uno (a) mismo (a), incluida la habilidad de saber
decir *no” y el establecimiento de limites, feniendo en cuenta los
derechos, pensamienfos, sentimientos y valores propios (Rodriguez,
2018).

La asertividod es entendida como una de las mayores habilidades
sociales, que hace referencia al modo, estilo y forma con que interac-
fuomos con los (as) otros (as) por lo que se vuelve necesario
implementar un estilo de comportamiento asertivo para comunicarnos
ya que al emplear un estilo no asertivo con los (as) demds puede
dificultar los procesos de comunicacion.




Sesion lidica: Comunicacién Asertivo.

Tiempo aproximado: 95 minutos.

Objetivo de la sesion: Promover la comunicacion asertiva como recurso psicologico.

fomard un poco de harina
en sus manos (lo suficiente
para que olcance pora
fodos (as) los (os)
integrantes), una vez que
fenga el pufiifo de harina
entre sus manos se le dard
al grupo la indicacién
“vamos a pasarnos el
pufito de harina fodos, y
mientras se la pasamos al
compafiero (o) de la
derecha vomos o decir
nuestro nombre y alguna
carocteristica nuestro.

OBJETIVO | TEMA | CONTENIDO | TECNICA | PROCEDIMIENTO | MATERIALES | TIEMPO
ESPECIFICO
Promoverla | Integracién | Presentacién | 1. Harina | Se les pedird a los (os) -Harina 15 min
presentacidn de los de coda mdgica f;:ﬁfg::: Culo?ﬁo e Todlitas
grupal pPersonas infegrante la o los (os) focilitadoras hdmedos
parficipan- (es). Lo fociifadora a
fes corgo de la octividad,
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Promover la Espacio -Espacio de 1.1.
pre sentacion Qmeno para confianza Mensajes
grupal los (os) -Seguridod confusos'
parficipantes -Infegracién
-Distensién

Actividod adaptada de Alianza Internacional Contra el VIH/SIDA, 2002
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EEl grupo se sentard en el
suelo formando un circulo.
El (o) faciitador ()
pensard en un mensoje
largo, como “mafiana por
la mafiana me voy a ir al
mercado para compror
platanos y mangos y luego
me voy a encontfrar con mi
primo para ir a comer”. El
(la) facilitador (@) iniciard la
ronda  susurrondo el
mensaoje al participante
que esté sentado (@) a su
derecha. Entonces, él (Ia)
mismo (o) le susurra el
mensoje al otro (a) que
esfé sentodo a su
derecha y asi sucesiva-
mente. Una vez que el
mensaje haya sido pasado
a través del circulo, la
ditima persona  dird el
mensaje en voz alta. Se
comparard el mensoje
final con la versién original.
Al findlizar la actividod se
hard  una  pequefia
reflexion en la necesidad
de fener una comunico-
cién clara y saludoble
paoraintroducir el concep-
fo de "Comunicacién
asertiva”Para esta
actividod se  sugiere
fransmitir - dnicamente  un
mensaje por ronda.

-Recurso
Humano

10 min



Visibilizar la -Comunica-
importancia de | cidnno verbal
la comunica-
cién no verbal

2 Actividad adoptada de Mota, 2007

estrategios pora
comunicarse

2.Las obros
de arte’?
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Retomando la actividod
aonferior y el concepto
mencionado, se les dird
que se von a trabagjor
diferentes actividades
paora aprender a comuni-
carse de manera oasertivo.
Se da la indicacién de que
pora esta aoctividod no
podrdn hablar de manera
verbal, solomente podrdn
comunicarse por medio
de dibujos. En parejos los
(os) poarticipantes foman
asiento una frente ala otra,
sobre lo mesa hay una
hoja y un Iépiz. Se les da la
instruccion de que “sin
hablar, enfre ambos (as)
deben escoger el 1dpiz
que quieran usar y dibujor
una caso, un drbol y un
perro”. Al concluir, debe-
rén buscar una estrategia
para avisarle al focilitador
(a) que han terminado, y se
les dird que “tombién sin
hablar, deben de firmar el
dibujo juntos (as) con un
nombre  orfistco. Al
finalizor los obros de arte
se les solicitard por pareja
contar de manera verbal
cémo fue la experiencia
de hacer una obra de orte
sin poder usar la voz para
comunicarse.

-Ldpices de 20 min
coloryde
grafifo
-Hojos
blancas (5



Fomentar la -Comunica- ~Estilos de 3. Soy
comunicacién cion comunicacion asertivo: *
osertivay -Comunicacion dragdn, la
saludable. asertiva tortugay la
personas *

3 Esta dindmica permitira r esenfar tres estilos de comunicacién e interaccion: pasivo

(tortuga), agresivo (d 5n) y asertivo (personas)

Actividad adaptada de Rodriguez, 2018
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Primero se les explicard
gue cuando nos comuni-
camos con los (as) demds
es muy importante decir
nuestra opinidn, expresar
nuestras ideas y defen-
dernos de los atogques y, al
mismo tiempo, no atacar a
los (as) demds y no hacer-
les dofio con nuestra
forma de comunicarnos.

Seguidamente, se realiza
una breve explicacion de
cada fipo de comunico-
cién con oyuda de los
imagenes de los persona-
jes (ver Anexo 2. Soy
asertivo:  dragdn, o
fortuga y la persona):
Dragdn (estilo agresivo),
fortuga (estilo pasivo), y
personas (estilo asertivo).
Asimismo, se ofrece para
el (la) faciitador (a) una
hoja con los conductas de
cada fipo de comunico-
cidn asertiva (ver Anexo 3.
Ficha: Ejemplos de
conductas para comuni-
carse por personaje)

Conforme se explicacada
fipo de comunicacién, en
conjunto con laimagen del
persongje  correspon-
diente, se le solicitard al
grupo, representar cada
personaje utilizando

-Imdgenes
delos
personajes

40 min



OBJETIVO
ESPECIFICO

TEMA

CONTENIDO

TECNICA

PROCEDIMIENTO

MATERIALES

TIEMPO

el espacio.  Pueden
brincar, bailar, gritar, efc..
Al finalizar, se recalca la
importancia de comuni-
carnos como elpersonoje
de lapersong, es decir de
maonera asertiva.

Expresar los
aprendizajes
significativos de
la sesion.

Comunicacion
asertiva

Cierre

4. Actividad
de cierre:
“Soy
asertiva
cuando...”

Se les pedrd que se
sienten en circulo y por
rondas se completard la
frase:  'Soy  asertfiva
cuondo..” Al final, serd
recalcada la importancia
de comunicor los ideas de
manera odecuodo, ya sea
con nuesfra voz o con
nuestro cuerpo. Tombién
se les preguntard ¢cudl
fue el aprendizoje del dio?

-Recurso
Humano.

10 min




SESION LUDICA: COMUNICACION ASERTIVA.
ACTIVIDAD DRAGON, TORTUGA Y PERSONA.

Anexo 2. Soy asertivo: dragdn, tortuga y persona.
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SESION LUDICA: COMUNICACION ASERTIVA.
ACTIVIDAD DRAGON, TORTUGA Y PERSONA.

Anexo 2. Soy asertivo: dragdn, tortuga y persona.

&




SESION LUDICA: COMUNICACION ASERTIVA.
ACTIVIDAD DRAGON, TORTUGA Y PERSONA

Anexo 2. Soy asertivo: dragdn, tortuga y persona.
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Sesién ludica:Comunicacion Asertiva. Actividad dragdn. fortuga, persona.
Anexo 3. Ficha: Ejemplos de conductas para comunicarse por personaje.

FICHA: EJEMPLOS DE CONDUCTAS PARA COMUNCARSE POR

PERSONAJE

TORTUGA (PASIVO)

DRAGON (AGRESIVO)

PERSONA (ASERTIVO)

No sabe decir que no

No le importan las
opiniones de las demas

Escucha a los (as)
demas con respeto

Se deja influenciar
facilmente

No le importa hacer dafio
a los (as) demas

Dice sus opiniones
respetando a los (as)
demas

Le asusta lo que los (as)
demas puedan pensar

Puede insultar, amenazar
y humillar

No tiene miedo de decir
lo que piensa

Raramente hace lo que
quiere

Se mete con los (as)
demas cuando no le
parece bien su opinidn

Sabe decir que no sin
sentirse culpable

Suelen ser inseguros
(as)

Trata de manipular a los
(as) otros (as)

Tiene en cuenta las
opiniones y sentimientos
de los (as) demas

Nunca deciden en su
grupo

Imponen sus opiniones y
decisiones

Actua con firmeza y
seguridad

Los (as) demas no le
toman en cuenta

Consigue que los (as)
demas le tengan miedo

Escucha y acepta otras
opiniones
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5.4. CAPACIDAD DE ADAPTACION

La adaptacién puede involucrar el ambiente fisico y/o sociocultural.
Runco (1999, citado por Cohen, 2012}, detalla que la adaoptocion
depende de un conjunto de elementos, como las reacciones perso-
nales influenciadas por las relaciones sociales y socioecondmicas, las
fensiones, obstdculos y adversidades presentadas en la vida. Ante una
misma adversidod, una persona puede percibir como un problemao,
mientras que para ofra no serd de la misma manera. Tombién puede
suceder que una persona sienfa ansiedad anfe la adversidad y ofra
encuentre refos estimulanfes.

La adoptacion es, a la vez, un estado y un proceso con diferentes
modalidades: acomodacion, ajuste, asimilacion e integracién. Incluso

hay aufores que rescatfan la modalidad de acomodacion e infegracion
(Ander-Egg, 2015).

Se puede considerar que la adaptacién es un mecanismo o una
estfrategio para adecuarse de forma positiva o negativa dentfro del
ambiente. La creatividad y la transformacion son elementfos fundamen-
fales para el desarrollo de una adaptacién beneficiosa. La creatividad,
o “creatividad adoptativa” (Cohen, 2012), es lo hobiidad para
adecuarse de maonera flexible a los condiciones o ambientes por
medio de la creacion de nuevas ideas incorporando las reglas permi-
fidos dentro de un contexto cultural La transformacion es el acto,
proceso o instancia de ser transformado o transformar el enforno.




Sesion ludica: Copacidad de adoptacion (entendido desde la capacidad de adoptar/

odaptar-se a las distintas situaciones, actividades o retos, esta adaptacion desde la

creatividad)

Tiempo aproximado: 110 minutos

Objetivo de la sesion: Reforzar la copacidad de adaptacion como recurso psicoldgico.

fomard un poco de harina
en sus manos (lo suficiente
para que alcance para
fodos (os) los (as)
integrantes); una vez que
fenga el pufiifo de harina
enfre sus manos se le dard
al grupo la indicacién
“vamos a pasarnos el
pufiito de harina a fodos, y
mientras se la pasomos al
compaiiero (o) de la
derecho, vamos a decir
nuestro nombre y alguna
caracteristica nuestra.

E(SDEEJEEIEYC?O TEMA | CONTENIDO | TECNICA | PROCEDIMIENTO | MATERIALES | TIEMPO
Promoverla | Integrocion | Presentacion | 1.Haorina | Se les pedird a los (as) -Harina 15 min
presentacion delas de cada mdgica f;;gfg?;fcub?ﬁo CZ? -Toalitas
grupal personas infegrante la o los (os) facilifodoras himedos
parficipan- (es). La faciitadora a
tes cargo de la actividad,
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OBJETIVO

’ TEMA CONTENIDO | TECNICA | PROCEDIMIENTO | MATERIALES | TIEMPO
ESPECIFICO
i . El grupo entona la siguien- .
ReforzorIIQ Adaptacion Orllglnolmen’re 11 fe cancién y fodo el mundo -Recurso 15 min
inferaccién feniomos estos: Acnwdgd sugiere actividades: Humano
grupal -Cambio Ifompgmeki: “Todo el mundo en esta
-Adoptacion ESIfiesio fiesta se tiene que divertir
Pero creo que fodo aguello que yo haga
deberian ser lo tienes que repetir.
estos: A bailar, a bailar, todo el
-Espacio de mundo a bailor.
confionza A bailar, a poﬂor, todo el
-Seguridad mundo a bailor.”
L, Cada vez se cambia el
-In’rggroq/on verbo subrayado por ofro
-Distension (gotear, dor palmadas,
saltar, correretc). Todo el
grupo realiza la octividod
mientros dura la estrofo.
Construir el Concepto de -Adaptacion. 2. Lo A cada plorncupon're se ,Ie -Esponjas 20 min
L . enfregard una esponja
concepto de lo adaoptacion. -Recursos de esponja -Goma
-, pora que la decoren .
odaptacion. aopoyo como deseen. Posterior- —le.ro. pesado
mente se ufiizarén las | ~Recipientes con
esponjas para generar la Qagua
construccion del concep- | ~Materiales para
to de lo copacidod de decorar

odoptacidn.  Se  les
solicitard tomar la esponja
para oplicarle presidn con
un libro pesado, golpearia
y mojarla dentro de un
recipiente con agua.

Se les preguntord ¢ qué les
pasd a las esponjas?,
¢cambiaron?

Realizor preguntas
generodoras serd bdsico
para después preguntar-
les ¢qué creen gue es la
odoptacion? De  esta
formo, se absorbe o
bueno de lo vido y se
exprime lo negativo.

5 Actividad adaptada de Cascdn, 1998.
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OBJETIVO TEMA | CONTENIDO | TECNICA | PROCEDIMIENTO | MATERIALES | TIEMPO
ESPECIFICO
Ly -y A cada participante, se le .
Incorporaria | Laadoptacion —Adopfrqaon 3. Latorre de enfregard los  siguientes —Pole‘rgs 25 min
capacidodde | comorecurso | -Creatividad palefas maferidles: un grupo de -Malvovis-
odaptacion de psicolégico -Pensamiento paletas, tres malvaviscos y cos
manera critico unldpiz con cinta adhesiva —Lépiz con
préc fica como enrollada. Solo con estos cinta
materiales, los (as) partici- adhesiva
récurso para panfes,  de manera enrolloda
resolver individual, deberdén
situociones. construir una forre alta y
estable.
El  grupo reflexionard
sobre los obstdculos
presentados pora
construir la forre. Ademds,
se mencionard la impor-
fancia de usor la adapto-
cién para continuar, a
pesor de los errores
cometidos.
Validar la Latransforma- | -Latransforma- | 4. Elbaile | S¢ les drd a los (os) -Parlante 20 min
transformacién cién como cién delos particioantes que vomos a -Msica
como una recurso -El cambio estatuos” bailar [lpremente cuando
. - . la  musica suena. Al
caopacidad psicologico -Aprendizajes defenerse o misicq,
valiosa para deberdn de convertirse

enfrentar la vida.

en una estafua mantenien-
do los formas que ird

diciendo lo facilitodora:
sentada, acostadao,
arrodillado, gronde
pequefia, monstruosa,

alegre, asustado, enojado,
paorada en un solo pie
saludando a ofra estatuq,
de la mono con oftra
esfatuo, efc. Los (os)
participantes fambién
pueden sugerir ofras
formaos. Al findlizor se les
preguntord a los (as)
participantes ¢cémo se
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OBJETIVO
ESPECIFICO

TEMA

CONTENIDO

TECNICA

PROCEDIMIENTO

MATERIALES

TIEMPO

sintieron durante la
actividad? y si ¢notfaron
alguna similitud en los tres
ocfividodes  que  se
redlizoron en el dia de
hoy? Se reflexionard que
el cambio y la fransformo-
cidén son necesarios para
enfrentar los obstaculos
de la vida. Por Ulitimo, se les
pedird que completen la
frase “la fransformacion...:

Compartir los
oprendizajes
del dio.

Lo transforma-
cion como
recurso
psicolégico.

-La transforma-
cion
-El combio
-Aprendizajes

5. Actividod
de
cierre: Las
creaciones
del cambio”

En circulo se les pedird
que con plastiina puedan
construir un ejemplo de
adaoptacion, luego fendrdn
que explicar su obra de
arfe con lo frose ‘la
adaptaciénes..”
Finalmente, se les pedird
que comparton con el
grupo ¢qué aprendieron
el dia de hoy?

-Plostilinas

15 min




5.5. IGUALDAD DE GENERO

El género alude a la significacion social construida en forno a
contextos histéricos que han esfablecido las prdcticas, roles, ideales,
conductas y pensaomientos asignadas a hombres y a mujeres. De
acuerdo con la Fundacion Renacer-ECPAT Colombia (sf) se ha llomado
género a un concepfo meramente relacional enfre lo masculino y
femenino.

La perspectiva de género pretende lograr una evaluacion de los
implicaciones que conlleva el ser mujer u hombre anfe determinados
acciones concretas, incluyendo el marco politico o programas en
cualquier drea y a todo nivel relacional y/o de poder. Por lo que el
frabaojo en torno por la igualdod de género es fundamental desde
edades tempranas en la nifiez y preadolescencia para reforzar una
sociedad mds equifativa que fenga como principio fundamental
promover el cambio social a portir de la construccion de nuevos
patrones, roles, fareas, paradigmas y estrategias.

Barberd (1998, citado por Garcia-Leiva, 2005), propone que hay
varios feorios para explicar el aprendizoje de los roles, denominados
como Teorios de la Identidod Social de Género. Estas feorios del
aprendizoje social frafan de explicar cémo, a través de un proceso
educativo diferencial, se adquieren patrones conductuales de género.

De acuerdo con Turin (1995, citado por Garcia-Leiva, 2005), los
relatos ilustrados dirigidos a nifios (as) pequefios (as) a partir de un
andlisis de confenido de los cuentos se demuestra que los nifios son
mostrados como activos, dindmicos y con mucho mds valor que los
nifias. Lo masculino se ha considerado, historicamente, como superior y
se han mostrado como sujetos activos y agresivos. Mientras que los
nifias son mostradas como tranquilas, pasivas, limpias, ordenadas,

emocionales, omables, manejables, sofiodoras y dociles; las mujeres-
han sido ubicadas en una posicidn de vulnerabilidad (receptiva y
pasiva) frente a los otros. Esto ha propiciodo una construccién subjeti-
va fanfo femenina como masculing, en el sentido de que los comporta-
mientos del sujeto mujer uhombre se perciben como atributos natura-
les a su composicion bioldgica.

El tema de género es importante dentro del drea de salud ya que
es una varioble transversal de cardcter estructural relacionada histéri-
camente con dimensiones de inequidad social en cuanto al papel que
han desarrollado el sexo y el género de las personas en padecimien-
fos psicolégicos y trastornos mentfales, como lo es la depresiéon
diognosticada principalmente en mujeres (Mora-Rios y Bautisto, 2014).
En general, pareciera que las mujeres son quienes resulton mdas
vulnerables a que su salud menfal se vea aofectoda por factores
sociales, aunque se reconoce que los hombres sobreponen sus
padecimientos en temas de salud mental por dificultad o sentimiento de
imposibiidod de buscar oyuda profesional. Los padecimientos
psicolégicos parecieron esftar categorizados socialmente en
referencia a una construccion simbdlica de caracteristicas pertene-
cientes a un género especifico (Ramos-Lira, 2014).

Por lo anterior, lo esfuerzos en cuanto al empoderamiento género,
pretenden desnaturalizar la construccién de los patrones de roles de
género asignados socialmenfe a través del tiempo, motivando la
igualdad. Demuestra que fodas los personas somos copaces de
realizar todos los octividodes y de fener el mismo acceso a las
oportunidodes.



Sesion lddica: Igualdad de género.

Tiempo aproximado: 150 minutos

Objetivo de la sesion: Generar un espacio reflexivo en forno a
la construccion de la construccion de la identidad de género
dirigido a la promocion de relaciones mas igualitarios.

tomard un poco de harina
en sus manos (lo suficiente
para que alcance para
todos (as) los (os)
integrantes), una vez que
fenga el pufiito de harina
entre sus manos se le dord
al grupo la indicacion
“vomos a pasarnos el
pufifo de harina entre
fodos, y mientras lo
paosomos ol compafiero
(a) de la derecha vamos a
decir nuestro nombre y
alguna caracteristica
nuestro.

E(S)F?EJCEZEIEE/(?O TEMA | CONTENIDO | TECNICA | PROCEDIMIENTO | MATERIALES | TIEMPO
Promoverla | Infegracién | Presentacion | 1. Harina | Se les pedia a los (as) -Harina 15 min
presentacion delas de cada mdgica %?;:'gfg:*gfcub?:fb CZ? -Toalitas
grupal Personas infegrante la o los (os) focilifadoras hdmedas
participon- (es). La faciifadora a
tes cargo de lo octividod




OBJETIVO

, TEMA CONTENIDO | TECNICA | PROCEDIMIENTO | MATERIALES | TIEMPO
ESPECIFICO
Infroducir el Carocterizo- | -Caracteristicas | 1.1. ¢Cdémo se O,rdenoro el grupo er,' -Hojas 10 min
-, ! . parejos, cada una tendra
temaa cionde los -Cualidodes son los nifios gos hojos de papel y blancas
frobojor enel hombl.'es ylos ylosnifios | I&pices de color, seguida- c,or.Todos
dio. mueres menfe se les dard la -Lapices de
instruccion de que deben color
de dibujor en cada hoja
¢como son las nifas y
cémo son los nifios? Una
vez terminados los dibujos
se les pedrd que
expliquen sus dibujos, enlo
que son igudles ylo
diferentes.
Introducir de Igualdad de -Igualdod 2 “Ensalada | 5€  Senforon en  silos ~Pintura de 15 min
. —Empoderamiento formando un circulo Debe
manera género o} dela ) dedos
dindmica los -Roles de género i dod hobgruno sillamenos dela _Lienzo
Qualaa cantidad total de los (as)
conceptos participantes. Es decir, si pequefio (se
bdsicos de la hoy 10 particioantes, puede sustituir
igualdad debe haber 9 silas. La (el) por hojos
focilitodora tombién blancos)
puede porticipor  del

juego. Se les dird que este
juego consiste en lo
siguiente: la persona que
esté en el cenfro deberd
de decir alguna farea que
se readlice en lo vido, ya
sea pora mujeres o para
hombres. Silos (as) demds
participontes  estdn  de
acuerdo con la afirmacién,
deberdn levontarse  y
cambiarse de sillo, de lo
contrario deberdn
permanecer sentados. La
persona  del centro
fratard de ganar un lugar
para sentarse y asi la
persona dentro del circulo
ird combiando repitiendo
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OBJETIVO
ESPECIFICO

TEMA

CONTENIDO

TECNICA

PROCEDIMIENTO

MATERIALES

TIEMPO

la dindmica. Por ejemplo:
“el fltbol también es para
los nifias”, si ellos (as)
esfdn de acuerdo con la
afirmacién, deberdn de
combior de  puesto.
También podrdn  hacer
uso de un ‘comodin” y
decir “igualdad’, entonces
fodos (as) deberdn de
combiar de lugor.

Desnaturalizar la
construccién de
losroles de
género

Roles de
género

-Aprendizoje
-Estereoftipos
-ldentidod de
género
-Roles de género

3."Mi versién
de Arroz
conleche”

Se cantord la cancion
“Arroz con  leche’,
seguidomente se les
pedird crear una nueva
letra de la cancién en una
version que a ellos (as) les
gustaria y con la que se
sentirian identificados (as).
Se hard una reflexion
orientada y de igual
manera, en coémo apren-
dmos y nos ensefioron
una lefra de una cancion,
Podemos escribir otra
letray cambiarlo; asi como
los identidodes de género
se construyen por medio
de un proceso de apren-
dizaje y que fodo lo que se
ha ensefiado a hacer o
que deberion de ser los
mujeres o los hombres, se
ha oprendido y por ende
se puede desoprender.

-Recurso
Humano

15 min
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OBJETIVO

a hombres y qué a
mujeres (cémo son, cémo
se comporfan, cémo
sienten, si existen diferen-
cias...). Se les dice que esa
caracterizacion  deberd
de escribirla en pequefios
papelitos.Una vez que han
hecho el “informe”.

Se posa a frabojor en
grupo, donde a portir de
los informes individuales,
se tratard de construir un
mundo en el que las
mujeres y los hombres
fengan las mismas oportu-
nidades. Se les dice que
“para la misién que fuimos
contactados  (as] nos
piden que disefiemos aqui
el mundo y le pongaomos
fodas las caracteristicas
que creamos que serdn
necesarias para lograr la
igualdad’. Se les entrega-
rd una bola gigonte de
esfereofén donde ellos
podrdn meter con palitos
pegados a los papelitos
fodo lo que escribieron.
Después de esto, se va a
dedicor tiempo a lo
evaluacién de la dinémica:
scomo se sintieron? Se
reflexionard acerca de
losroles, estereotipos, efc.

) TEMA | CONTENIDO | TECNICA | PROCEDIMIENTO | MATERIALES | TIEMPO
ESPECIFICO
S — _ . Se plonfea a los (as) ) .
Co.rloc’rerlzo Iguo!dod de Igualdod 4, 'jOS oarficioantes que o0os Popeh’ros 30 min
cién de los genero -Empodera- espias (as) somos espias sidera- -Lopiceros
mujeresy miento siderales ¢ |les pora una  misién de colores
homlores como especial en el planetfa Marcadores
personaos. Tierra y que deben de -Bola de,
elaborar un informe  que estereofon
mencione qué caracteriza gigonte

6 Actividad adaptada de Aptntate Una, 2018
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OBJETIVO
ESPECIFICO

TEMA

CONTENIDO

TECNICA

PROCEDIMIENTO

MATERIALES

TIEMPO

Nota: Es muy importante
resalfor una idea en
positivo: la igualdad es
cosa de fodala sociedad
(hombres y mujeres) y
que, por tonto, con la
igualdoad gana toda la
sociedod.

Motivar el amor
propio y valor
gue fenemos

COMO PErsonos.

-Aufovalia
—-Amor propio
-lgualdod

Igualdod

5 Mis gestos
de emocio-
nes

Se formard el grupo en
circulo, una vez que estén
todos (as) los (as) partici-
pontes formados, se les
pedird que comparton
con el grupo una rozén
por la que ellos (as) como
personas son importantes,
ddndose un aufo-abrazo
mientras se dice la frase
“soy importante porque...
(deberdn de completar la
frase)

-Recurso
humano

10 min




5.6. CONVIVENCIA

La convivencia se refiere a la accion de convivir en compafiia de
otros (as); en un aspecto mucho mds amplio, se relaciona con un
concepto vinculodo ala coexistencia armoniosa y pacifica de perso-
nas en un mismo espacio (Gonzdlez, del Carmen, Durdn y Serrano,
2015).

La convivencia medioda favorece al desarrollo de generosidad,
folerancia, de prosocialidod, asi como ala motivacion de conductas de
cooperacién y solidaridad. Promueve la capacidad de busqueda de
alternativas pararesolver los conflictos de una manera que no implique
violencio. Para el fortalecimiento de los espacios saludables se puede
hacer uso de estrategias como el aprendizaje activo, eljuego deroles
ylo el aprendizaje basado en la resolucién de problemas, lo meta de
estos esfuerzos serd la de generar una disposicion positiva entre los
participontes (Serrano y de Guzman, 2011).

Los esfuerzos planteados en la linea de generar espacios de
convivencia saludable, buscan entonces, generar un ambiente positivo
que ejemplifica la posibiidad de espacios que motiven la implementa-
cién de buenas conductas, mientras se refuerzan las habilidades
sociales.

Los habilidodes sociales son vistas como conductos visibles y/o
manifiestas, verbales o no verbales, presentes en los situaciones de
interaccion entre personas, son respuestas socioles aprendidos
(Tapio-Gutiérrez 'y Cubo-Delgodo, 2017). Estos mismos autores
sefialan que lo manera en la que se desarrollordn estas habilidodes es
por medio de la convivencio, reconoce algunas de las principales
habilidodes reforzadas en estos procesos:

-‘Hobilidades conversacionales: por medio de la interrelacion y el
uso de la comunicacién asertiva entre y con los (as) otros (as).

‘Hobilidades de aufoafirmacién: la copocidad de defender y
respetar fanto los derechos como las opiniones propias y de los (as)
demds.

‘Hobilidades de colaboracion: promover, sin perder la individuali-
dad de los (as) participantes, la generacién de acciones con objetivos
comunes.

‘Habilidades de compartir: se vuelve fundomental en una etopa de
desarrollo en las que sus pares constituyen el principal agente sociali-
zador.

-Hobilidades de resolucién de conflicto: permiten prevenir conduc-
fas negativas o de alto riesgo para la salud y bienestar.

La inferaccién en la convivencia pasa necesariomente por el
reconocimiento del otro (a), y esto es gracios a la empatia, la cual
Tapio-Gutiérrez y Cubo-Delgado (2017) la reconocen como la
habilidad de desenvolverse y enfrentar con éxito las exigencias y los
desafios de la vida en general, es ponerse en el lugar dellos (as) otros
(as) y comprender lo que viven o sienten las personas con las que se
estd inferactuondo.Todos las habilidodes que puedan reforzarse en
procesos de convivencia influyen en la salud mental individual de los
personas ya que potencion los procesos de socializacion, el sentido
de pertenencia, la disminucién del estrés y una mejor autoestima, entre
muchos otros beneficios.




Sesién lddica: Convivencio.

Tiempo aproximado: 95 minutos.

Objetivo de la sesion: Fortalecer la convivencia como medio
potenciador de habildades sociales.

fomard un poco de harina
en sus manos (lo suficiente
para que alcance para
fodos (os) los (os)
integrantes); una vez que
fenga el pufiifo de harina
entre sus manos se le dard
al grupo la indicacién
“vamos a pasarnos el
pufito de harina mientras
se la pasamos al compa-
fiero (o) de la derecha
vomos o decir nuestro
nombre y alguna coracte-
ristica nuestra.

OBJETIVO | TEMA | CONTENIDO | TECNICA | PROCEDIMIENTO | MATERIALES | TIEMPO
ESPECIFICO
Promoverla | Integrocion | Presentacion | 1.Haorina | Se les pedird a los (as) -Harina 15 min
presentacion delas de cada mdgica %?:ng?gfcub?ﬁo CZi -Toolli’ros
grupal personas infegrante la o los (os) facilifodoras hdmedos
parficipan- (es). La faciitadora a
tes cargo de la actividod
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OBJETIVO

ESECTITO0 TEMA | CONTENIDO | TECNICA | PROCEDIMIENTO | MATERIALES | TIEMPO
Fomentor la Trobajo en -Convivencia En busca goebgregsogoe foecsllzgigg -Unpequefio 10 min
interaccion equipo -Estrategia del tesoro previomente el fesoro tesoro,
enfre pares grupal dentro de los instalaciones sugerimos el

de la clinica, se les dard la esodeuna
instruccién de que entre bolsa peque-
todos (as) los (as) partici- fia con varias
pantes deberdn de ir en Ccosas
blsqueda del fesoro y peguefias
que cada uno (o) es (monedos,
importante pora poder Iépic es,
encontrarlo. Se les puede juguetes
dor una pista para que R
inicien con la bulsqueda. plosticina..)
Una vez que encuentren el
fesoro se les preguntard
¢ fue dificil encontrarlo?; se
hard énfasis en la ventoja
de fener a mds personas
coloborando para lograr
el objetivo.
Fomentor los Convivencia | -Sanaconvivencia | 2. Rallydela | 1- Frose de inicio con lo | _ponelconfrase | 60 min
habilidades -Compartir convivencia; 7 | Polabro. ‘DESAFIO" (ver impresa

sociales puestas deberéndeir | ATSX© 4 Rolle . d§1 ]IO

enprécticaen ovanzando | Convivencio, actividad 1.

de forma
Eg}iiiigz grupal por los 2 Todos (as) los (os) “Tela
| vt e | riescere
) lesafios y se
les explict)rc’n acuerdo para inventar un ~Marcadores
lo que deben | nombre para su equipo y
deirhaciendo | crearunabanderaquelos
encada identifigue como grupo
estacion.

7 Esimportante sefialor que la actividad no tiene un ganador,

sino que todos van a participar como grupo.
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OBJETIVO

TEMA

CONTENIDO

. TECNICA | PROCEDIMIENTO | MATERIALES | TIEMPO
ESPECIFICO
3Deberén de buscor la ~Papel periéai-
estrategio de manera que o

todos (as) queden dentro
de la hojo de papel
periddico

4. Deberdn de dibujor
sobre un pliego de papel
periddico pegado en el
suelo, una ploya que
contenga: el sol, una
palmera,unbarcoy elmar.
El dibujo lo van a realizor
con un morcador que
fendrd  siefe  cuerdos
amarradas; cada
integronfe  deberd de
fomar una con solo un
brazo para realizor el
dibujo. Solo una persona
podrd ver, los demds
permanecerdn con los
ojos tapados.

Pliego de popel
peribédico
-Cinta adhesiva
-Marcaodor con
cuerdos
- Pafiuelos para
topar ojos

5. Los (os) participantes
deberdn de armar fodos
(as] juntos (as) un rompe-
cabezas (ver Anexo 5.
Rally de la convivencia,
actividad 5).

-Rompecabezos

6. Los (as) participantes
deberdn de inventar todos
(os)juntos (as) una coreo-
grafia. Ellos (os) podrdén
elegir la cancién.

-Parlonte
-Dispositivo con
acceso ainfernet
para reproducir
la misica
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OBJETIVO

] TEMA | CONTENIDO | TECNICA | PROCEDIMIENTO | MATERIALES | TIEMPO
ESPECIFICO
7.D§sgf|o mental, Ios' (os) —Palitos de
porticipontes deberdn de
solucionor el acertijo madera con
sobre cémo reubicar los alguno de los
fésforos  (utiizar  mejor extremos
palitos de madera y pintar pinfados
alguna de los puntas) para
formar fres cuadrados
iguales (ver Actividad 6:
Rally de la convivencio,
actividad 7).
Expresarlos  |Convivenciksti- Actividad “El abanico | Se le pedird al grupo que [ -Hojas de popel | 15 min
aprendizajes lo de inferac- de cierre dela se coloque en circuio -Ldpices de
significativos de | cién grupala convivencia” | (pueden senfarse en el color
lo sesion. piso), y se les entregard -Marcadores

una hojo blonca a coda
participante.

Junto con ellos (as) vamos
a formar un abanico de

papel (los dobleces
dependerdon  de  la
caontidad de nifios (as) que

participaron de la sesién).
Una vez que se fengon los
hojos en abanicos, se les
dird que en ese abanico
vomos a dibujar o escribir
lo que oprendimos a partir
de lo que jugomos,
compartimos, logromos,
etc.
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OBJETIVO
ESPECIFICO

TEMA

CONTENIDO

TECNICA

PROCEDIMIENTO

MATERIALES

TIEMPO

Antes de hacer los dibujos
y/o la escritura fomaremos
un momento para repasor
las actividodes delrally de
la convivencio: palobra de
inicio, creacién del nombre
y bandera del equipo, los
popeles periddicos, los
dibujos, el rompecabe-
z0os, la coreograofia y el
desafio mental. Después
de esto, se les pedird que
escriban o dbujen el
aprendizaje que tuvieron
en este espacio de
convicencio, en cada uno
de los abonicos de sus
compaiieros (os),
especificdndoles que
deberdn hacer su aporte
en solomente uno de los
dobleces del abanico.

Al finalizar, se mencionard
que ese abanico es para
recordarnos que tfenemos
personos alrededor con
las que podemos convivir,
compartir, divertirnos vy
aprender.




SESION LUDICA: CONVIVENCIA. ACTIVIDAD
RALLY DE LA CONVIVENCIA

Anexo 4. Rally de la convivencio, actividad 1.

Estomos a punto de enfrentarnos

A UN DIVERTIDO DESAFIO.

Deberdn completar los tareas todos (as) juntos (as)
PENSANDO SIEMPRE LAS MEJORES MANERAS

paralograr los retos

7



SESION LUDICA: CONVIVENCIA. ACTIVIDAD
RALLY DE LA CONVIVENCIA

Anexo 5. Rally de la convivencio, actividod 5




SESION LUDICA: CONVIVENCIA. ACTIVIDAD
RALLY DE LA CONVIVENCIA.

Actividad 6: Rally de la convivencio, actividod 7.
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