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PRESENTACIÓN
Durante el transcurso de estos cinco años de formación como educadoras diferenciales, se ha logrado dimensionar la importancia de la familia en el desarrollo del sujeto en todas sus áreas, y aún más en aquellos que han presentado alguna discapacidad física o intelectual.  

La presente investigación ha sido motivada por las distintas prácticas realizadas en este proceso de aprendizaje, donde evidentemente se ha podido evidenciar como la familia ha sido el pilar fundamental para enfrentar las adversidades que se han presentado en el ámbito de la discapacidad, además, se considera que el trabajo a la par con las familias de los educandos es fundamental para lograr resultados verdaderamente significativos. Pero cuando la familia pasa por una serie de cambios que afectan negativamente su dinámica familiar, esta situación repercute en todos los miembros del sistema, y el educando se ve claramente afectado, tanto emocional como psíquicamente, ya que en cierta medida su familia deja de responder a las demandas del menor, es por eso que el trabajo como educadoras a realizar se podría ver obstaculizado, además, por lo general el educando comienza a presentar conductas comunicativas desafiantes frente a las autoridades, otras veces se encontraran  seres pasivos, sin interés por aprender, es por esta razón que  interesa investigar, en gran medida, acerca de cómo afecta la dinámica familiar cuando uno de los hijos se encuentra en un periodo de hospitalización ambulatoria por una enfermedad crónica terminal. De esta manera poder prevenir la aparición de una posible discapacidad intelectual en el educando.  

La investigación se llevará a cabo en el Hospital Exequiel González Cortés perteneciente a  la Región Metropolitana en  la comuna de San Miguel. Observaremos a familias con hijos que padecen de una enfermedad crónica terminal. 

Es importante mencionar que las familias con las cuales se trabajará en la investigación se verán en condiciones muy sensibles, ya que sus hijos se encuentran hospitalizados, por consecuencia sus vidas se notarán haber cambiado violentamente. El niño se encuentra en otro contexto, ya no está en la casa, en el barrio, con los hermanos ni con los amigos, interrumpiendo las actividades usuales de juego, estudio y descanso, y por otro lado está limitado al contexto escuela y a todo lo que esto implica, presentando condiciones que afectan su proceso de enseñanza aprendizaje, haciéndose carente su rol de estudiante, visualizando la presencia de necesidades educativas especiales, donde resulta relevante otorgar una o varias prestaciones educativas especiales al paciente, y también otorgar servicios a la familia, pues si bien se sabe que afecta en el sistema familiar, desde el ámbito del hacer pedagógico resulta necesario conocer y manejar dichos conocimientos, para poder prevenir e intervenir en la problemática a indagar.  

INTRODUCCIÓN

La familia, tal como está definida en la Constitución Política de Chile, es el núcleo fundamental de la sociedad.
 Pero la familia no sólo es necesaria para la sociedad, sino que también es la base para el desarrollo de la persona humana, desde que es concebida hasta su muerte. En este sentido, la familia cumple una serie de funciones, dentro de ellas existe la función psicológica y existencial que se agrega de manera esencial a las funciones de reproducción biológica y de sustento material. "La familia es el espacio en el que se obtiene cariño, afecto y se descubre el sentido de la vida."
                                                        

Cuando a la familia le sobreviene la enfermedad de uno de sus miembros, esto puede percibirse como potencial de peligro de desintegración o como oportunidad para el fortalecimiento de la familia, recuperación, adaptación y comprensión de las necesidades y las expectativas de cada miembro familiar.

Por esta razón, resulta de suma importancia conocer cómo se ve afectada la dinámica familiar cuando uno de sus hijos presenta una enfermedad crónica terminal, Fibrosis Quística e Insuficiencia Renal, estando inserto en un hospital, pues aunque sabemos que afecta en el sistema familiar, lo que se pretende realmente conocer es el cómo, de qué manera  y en qué medida ésta se ve afectada, y así conocer a cabalidad dicha problemática, lo que posibilitará, sin duda alguna, que las docentes especialistas puedan construir una serie de estrategias destinadas a satisfacer las necesidades educativas de los niños, o bien prevenir la aparición de éstas, además de trabajar con sus familias durante el proceso de hospitalización.  

CAPITULO I: PRESENTACIÓN DE LA INVESTIGACIÓN

TÍTULO: La dinámica familiar cuando uno de los hijos se encuentra en un periodo de hospitalización ambulatoria debido a una enfermedad crónica en un Hospital de la Región Metropolitana, Exequiel González Cortés”. Estudio de caso.
PLANTEAMIENTO  DEL PROBLEMA

El hombre es un ser eminentemente social
, de ahí que siempre se ha reunido con sus semejantes con el objeto de formar grupos, comunidades y sociedades y con ello poder satisfacer sus necesidades. Las sociedades se transforman y se desarrollan, constituyendo la vida social y creando diversas formas de organización socioeconómica. Dentro de las formas de organización se encuentra la familia, la cual tiene diversas definiciones, en esta ocasión se considera la que la define como: “un conjunto de personas que conviven bajo el mismo techo, organizadas en roles fijos (padre, madre, hermanos, etc.) con vínculos consanguíneos o no, con un modo de existencia económico y social comunes, con sentimientos afectivos que los unen y aglutinan”
, siendo por lo tanto la primera institución a la que llega el ser humano al nacer, satisfaciendo las necesidades más elementales, como comer, dormir, alimentarse, y por sobre todo entregando amor, cariño, protección, preparando a la persona para la vida adulta, colaborando con su integración en la sociedad. Como se puede dar cuenta, la familia cumple un rol fundamental en la vida del ser humano, pues es en este contexto donde el individuo pasa la mayor parte de su tiempo viviendo y obteniendo diversas experiencias. 

Frente a lo señalado anteriormente, es necesario tomar en consideración la teoría sistémica
, donde se concibe a la familia como un sistema social abierto, cómo la unidad fundamental del gran sistema social representado por la comunidad, el cual se encuentra en constante interacción con el medio natural, cultural y social, donde sus integrantes interactúan formando sub-sistemas con factores biológicos, psicológicos y sociales de alta relevancia, pues cada miembro tiene un rol y papel fundamental dentro del sistema familiar, desempeñando ciertas tareas o  acciones determinadas, estableciendo reglas y normas propias de dicho sistema, realizando de tal manera diversas funciones en pro de la dinámica familiar. Sin embargo, cuando uno de sus miembros  no cumple con su rol, o se ausenta por un largo periodo o peor aún le sobreviene una enfermedad terminal, lógicamente se altera, afectando el funcionamiento y por lo consiguiente la dinámica familiar, pues es preciso que cada rol se lleve a cabo para generar el equilibrio necesario, pero al no ocurrir aquello se provoca un desequilibrio de tareas y funciones, afectando claramente las interacciones dentro del sistema familiar, la convivencia y relaciones. Es por esto que resulta tan relevante indagar acerca de dicho fenómeno, orientando la investigación a conocer como se ve afectada la dinámica familiar cuando uno de los hijos presenta una enfermedad crónica, al estar inserto en un hospital, pues si bien afecta en el sistema familiar lo que  motiva es conocer el cómo, de qué manera  y en qué medida ésta se ve afectada, lo cual permitirá prevenir una posible discapacidad intelectual en el niño, ya que al sustentarnos por la definición propuesta por la AADI (2002), la cual plantea: 

    “Retraso mental es una discapacidad caracterizada por limitaciones significativas en el funcionamiento intelectual y la conducta adaptativa tal como se ha manifestado en habilidades prácticas, sociales y conceptuales. Esta discapacidad comienza antes de los 18 años”
. 

Nos da cuenta que la discapacidad intelectual no solo es considerada desde el punto de vista biológico, sino que también desde una mirada multidimencional, abarcando aspectos diferentes de la persona y el ambiente con vistas a mejorar los apoyos que permitan un mejor funcionamiento individual. Pues el menor se encuentra en un contexto distinto, ajeno a su realidad, limitándose al contexto escuela, el hogar y el barrio, además padece una enfermedad crónica terminal y junto con ello su familia esta desestructurada y presenta constantes necesidades, sin lugar a dudas repercutirá en el niño, provocando un quiebre en su estado emocional, en su que hacer cotidiano y especialmente en su proceso educativo, es aquí donde Rol docente se hace primordial para prevenir las dificultades que pueda presentar el menor en su proceso de enseñanza aprendizaje, junto con ello otorgar el apuntalamiento y orientación a las familias, de tal manera poder lograr un trabajo en conjunto en pro del desarrollo del educando, lo que sin duda alguna resulta significativo. 

Es por lo anteriormente expuesto que surgen interrogantes referidas a ¿Qué sucede con su dinámica familiar? ¿Cómo lo harán? ¿Será reemplazada la parte faltante? O ¿Se ignorarán las tareas que le corresponden al miembro ausente? 
OBJETIVOS

Objetivo General: 

Conocer cómo la dinámica familiar se ve afectada cuando uno de sus hijos se encuentra internado en un hospital de la Región Metropolitana, Exequiel González Cortés.
Objetivos Específicos:  
1.1. Conocer las relaciones e interacciones de la familia del hijo(a) que se encuentra interno en un hospital de la Región Metropolitana, Exequiel González Cortés 

1.2. Dar a conocer la situación que viven las familias en el proceso de hospitalización.

1.3. Identificar la participación de la familia en el proceso que se lleva a cabo con el hijo (a) internado en el Hospital Ezequiel González Cortés.
1.4. Establecer los Lineamientos Pedagógicos para el trabajo con padres en el Contexto Hospital.       
CAPÍTULO II: MARCO TEORÍCO

 LA FAMILIA
· ¿Qué se entiende por Familia?

El sentido epistemológico del concepto Familia designó en la cultura romana a los criados, a los sirvientes que constituían parte de la organización del poder de un núcleo parental que tiene en común con los sirvientes, el habitar el mismo lugar. “Familia”, viene del latín familia, que significa el conjunto de esclavos y criados de una persona, la palabra deriva de Famulus: sirviente, esclavos. 

A pesar de lo anteriormente expuesto existen definiciones múltiples de Familia, las cuales se han dado a través de los años y que pueden darse. Sin duda alguna este hecho proporciona una amplia gama de significaciones, considerando relevante citar algunas de ellas: 

Según el Informe (CNF) “la familia es un grupo social, unido entre sí por vínculos de consaguinidad, filiación (biológico o adoptiva) y de alianza, incluyendo las uniones de hecho cuando son estables y como un núcleo primario en el cual, cualquiera sea su tipificación, todo ser humano participa”
.

Para Elizabeth Jelin la define como “una organización social, un microcosmos de relaciones de producción, reproducción y de distribución, con una estructura de poder y con fuertes componentes ideológicos y afectivos que cimentan esa organización y ayudan a su persistencia y reproducción, pero donde también hay bases estructurales de conflicto y lucha”
.

Kathleen Gough, se refiere a la familia como “una pareja casada u otro grupo de parientes adultos que cooperan en la vida económica y en la crianza de los hijos (as), la mayor parte de las cuales, o todos, usan una morada común”

Al analizar lo citado, se da cuenta que existe un factor común, nos referimos específicamente a las relaciones de parentesco, que pueden tener una connotación de naturalidad o consanguinidad, o también a través de la adopción legal o simple, estableciendo y de algún modo siendo arbitrario el sentido de las prácticas sexuales, manteniendo en cierta medida el orden social de los individuos que tiene una habituación en común, frente a ello es preciso mencionar a la autora Olga Grum quien confirma lo comentado diciendo: “la familia se explicaría a partir de la prohibición del incesto, el que actuaría como principio ordenador de la sexualidad y de la organización en función del parentesco”

· Funciones de la Familia

A lo largo de la historia, la Familia ha tenido una serie de cambios, especialmente en sus funciones, pues sin duda alguna a nuestro juicio el modelo de Familia que tiene preeminencia en una época determinada se relaciona estrechamente con la dinámica de la sociedad en la cual esta inserta. En la edad Media  una Familia era concebida “como la estructura de una unidad económica cuya función de reproducción debía realizarse a cualquier precio”
, dadas las precarias condiciones de supervivencia, siendo inestable económica y políticamente.  

 La historia menciona que el periodo de la Edad Media se caracteriza por el Feudalismo, relacionado con la vida rural, abundante servidumbre, subordinación y lazos de dependencia entre el señorío y el vasallaje, lo cual estaba determinado claramente por la precariedad y ausencia de pertenencias, impidiendo de cierta manera el desarrollo de la privacidad. Pues se puede inferir frente a lo mencionado que lo privado y lo público se confundían, coexistiendo ambos simultáneamente. 

El nacimiento de la ciudades en Europa, a sí mismo el mejoramiento de las condiciones de vida, comienza a modificar las mentalidades. A la ciudad primitiva comienzan a llegar campesinos en busca de profesiones; los artesanos de los burgueses resultan insuficientes y llegan entonces panaderos, cerveceros, carniceros, entre otros. A su vez el comercio impulsa a la industria y los campesinos se convirtieren en asalariados de los mercaderes. En este período si bien lo privado se confundió con lo público, ello no significa que no exista, pues la mujer es sirvienta en el hogar, la división de tareas le otorga la dirección y gobierno integral de la casa, al extremo de administrar su privacidad. Es preciso mencionar además que en este periodo la Familia encontró rápidamente la manera de traspasar  su responsabilidad de criar y educar la progenie, al envío de sus hijos a colegios o internados lejos del hogar, infiriendo por lo tanto que la crianza y educación no eran consideradas como funciones de la Familia.
A pesar del periodo en el que se viva o de que se cambie ciertas funciones de la Familia, claro está, que tradicionalmente dentro de ella,  se ha dado el establecimiento de una estructura jerarquizada, donde se cumplen roles determinados culturalmente, estableciendo ciertos privilegios para los adultos y otros para los niños, unos menores para mujeres y otros mayores para los hombres dependiendo esto de los sectores sociales y los niveles culturales. 

En la actualidad las funciones de la Familia han cambiado en cierta medida, relacionándose, con tres aspectos principales: 

· Reproducción: se refiere a la función reproductora, la cual está acompañada en la especia humana del surgimiento de algún tipo de afecto, que se constituya a partir de los requerimientos físicos y emocionales necesarios para la construcción de apego con la madre y figura sustituta.
· La transmisión y recreación de cultura.
· Intermediación entre la persona y la sociedad: pues por un lado la Familia se reconoce como el grupo humano al cual se pertenece primeramente, quedando determinado por el nacimiento o la adopción, el sentido de pertenencia (a la familia) proporciona a la persona la experiencia de sí mismo como un valor absoluto, reconociéndose cada individuo como ser irrepetible y único a partir de su Familia, siendo por lo tanto esta formadora de la identidad personal. Junto con lo anteriormente señalado está la función de núcleo básico de la socialización primaria, nos referimos específicamente a que en la Familia es donde se desarrollan los afectos, donde se enseña a nombrar las cosas y a aprender sobre el mundo, siendo por lo tanto considerada como la comunidad primaria en la que comparte el ser humano, realizando por tanto una función socializadora, cuyo objetivo o tarea es introducir a la persona a la sociedad. 
· Tipos de Familia

Si bien a través del tiempo se han dado una serie de connotaciones con respecto al concepto de Familia también se han considerado criterios de clasificación, con el objeto de poder analizarla, pues a nuestro juicio los más apropiados son: El tipo de Hogar y la Composición de la Familia en términos de relación de parentesco, por lo que resulta significativo considerar ambos criterios en conjunto, de tal manera poder comprender a cabalidad la realidad Familiar.

Es preciso señalar que de la perspectiva de hogar implica considerar a la Familia en función de Hábitat, tomando en consideración además lo señalado por el Ministerio de Planificación y Cooperación: “el hogar corresponde a aquel grupo constituido por una sola persona o un grupo de personas, con o sin vínculos de parentesco, que hacen vida en común, es decir, se alojan y se alimentan juntas (habitan en la misma vivienda y tienen presupuesto de alimentación en común). Frente a lo expuesto es que se pueden distinguir tres tipos de hogares:

· Hogar Unipersonal: el hábitat está constituido por una sola persona, generalmente un adulto mayor.

· Hogar Familiar: el hábitat es compartido por uno o más núcleos familiares. La jefatura del hogar es un fenómeno a considerar cuando se analice este tipo de organizaciones. 

· Hogar no Familiar: el hábitat es compartido por dos o más personas, sin vínculo de parentesco entre sí. 

Específicamente, desde la composición de la Familia, es necesario mencionar categorías como la parentalidad, la conyugalidad y la consanguinidad. 

1. Familia nuclear: integrada por una pareja adulta, con o sin hijos o por uno de los miembros de la pareja  y sus hijos

1.1 Familia nuclear simple: integrada por una pareja sin hijos

1.2 Familia nuclear biparental: integrada por el padre y la madre, con uno o más hijos.

1.3 Familia nuclear monoparental: integrada por uno de sus padres y uno o más hijos.

2. Familia extensa: integrada por una pareja o uno de sus miembros, con o sin hijos y por otros miembros que pueden ser parientes o no parientes.

2.1 Familia extensa simple: integrados por una pareja sin hijos  y por otros miembros, parientes o no parientes

2.2 Familia extensa biparental: integrada por el padre y la madre, con uno o más hijos, y por otros parientes.

2.3 Familia extensa monoparental: integrada por uno de los miembros de la pareja, con uno o más hijos, y por otros parientes.

2.4 Familia extensa amplia (o familia compuesta): integrada por una pareja o uno de los miembros de está, con uno o más hijos, y por otros miembros parientes y no parientes.

Al observar dichos criterios de clasificación se da cuenta que son bastantes específicos, entregando información relevante al momento de analizar alguna familia, logrando visualizar además sus características, redes de parentesco, de apoyo y solidaridad. 

· Familia como Sistema 

Para efectos de la investigación y futura prevención es significativo complementar todo lo anteriormente expuesto con lo postulado por la Teoría Sistémica
, considerando a la Familia como sistema al definirla:
“Un sistema social abierto, cómo la unidad fundamental del gran sistema social representado por la comunidad, el cual se encuentra en constante interacción con el medio natural, cultural y social, donde sus integrantes interactúan, formando sub-sistemas con factores biológicos, psicológicos y sociales de alta relevancia, pues cada miembro tiene un rol y papel fundamental dentro del sistema familiar, desempeñando ciertas tareas o  acciones determinadas, estableciendo reglas y normas propias de dicho sistema, realizando de tal manera diversas funciones en pro de la dinámica familia”
. 
Si bien se considera que la Familia como un grupo de individuos que están unidos por lazos de consaguinidad, también es significativo agregar a ello que al ser un sistema, esta consta de varias partes individuales, donde cada una de ellas es fundamental, teniendo relación con las otras partes para alcanzar ciertos resultados u objetivos, siendo necesario para ello mantener un orden y secuencia, lo cual esta determinado por las acciones, respuestas e interacciones de las partes de dicho sistema familiar. Al analizar desde esta perspectiva a la Familia, sin lugar a dudas resulta mayormente significativo poder comprender y valorar cómo funcionan los seres humanos dentro de una habituación, logrando detectar posibles dificultades en pro del mejoramiento de dicho sistema. 
La Familia si bien es un sistema, esta puede ser clasificada en sistema abierto o sistema cerrado. La principal diferencia estriba en la naturaleza de sus respuestas al cambio, tanto interior como exterior, para referirnos mejor a ello, daremos una breve descripción:

· Sistema Abierto: es aquel en el cual las partes que componen el sistema familiar están interconectados, responden y son sensibles a los demás y permiten que la información fluya entre el ambiente interno y externo. En consecuencia consideran su autoestima como fundamental, el cambio es bien recibido considerándose normal y deseable. Las reglas son humanas y se manifiestan claramente.

· Sistema Cerrado: las partes que componen al sistema familiar tiene una conexión muy rígida, o se encuentran desconectados por completo, por lo que la comunicación no fluye entre las partes, o del exterior hacia dentro y viceversa. También se caracterizan por no tener límites. En consecuencia a todo lo antes expuesto, la gente perteneciente a este sistema es, en esencia, perversa y debe estar siempre controlada a través de castigos o por la fuerza, autoestima bajo y resistencia al cambio.
Es preciso agregar que en la comunicación del sistema familiar la familiar hay sujetos que se comunican aquí y ahora independientemente de que tal comunicación tenga que ponerse en relación con la biografía personal que cada uno ha ido elaborando a lo largo de su pasado. Las experiencias pasadas no dejan de influir en el tipo de interacción. Por lo que ver la interacción de los distintos miembros de la familia, supone, que no es suficiente con tener una idea de los acontecimientos que actúan sobre lo que “ahora mismo” es percibido como un conflicto familiar. La comunicación transporta las reglas que prescriben y limitan los comportamientos individuales en el seno familiar. La comunicación también establece como deben ser expresados, recibidos e interpretados los sentimientos y emociones de sus miembros.
· Funcionamiento Familiar

Como se mencionó en anteriormente, existen tipos de familia y más aún estas se pueden clasificar no solo por su parentesco u hogar, sino que además desde el enfoque sistémico, aludiendo a sistema abierto o sistema cerrado ya comentado; esto tiene gran connotación al momento de referirnos al funcionamiento familiar, pues ambos tiene una serie de características que influyen en las tareas diarias, roles, reglas, comunicación,  determinando de una u otra manera el accionar de los integrantes del núcleo familiar. 

El funcionamiento del sistema familiar depende en cierta medida de las reglas que estén estipuladas, lo cual determinará como funcionará el núcleo familiar. Virginia Satir menciona “las reglas tienen que ver con el concepto del deber; forman una especie de taquigrafía que adquiere importancia tan pronto como dos personas deciden vivir juntas”
. Además señala que existen reglas para todos los factores que permiten que los individuos vivan juntos en una misma casa y que crezcan o dejen de hacerlo, mencionando las primeras que suelen ser; las relacionadas al dinero, a la realización de tareas, a la solución de las necesidades individuales y al castigo de las infracciones. Lógicamente que son diferentes en cada familia, ya que esto depende a nuestro parecer de las creencias, raíces o valores que tengan las personas que componen el sistema familiar. 

Las reglas pueden ser restrictivas y/o rígidas, donde impiden la libertad de expresión tanto de pensamientos como sentimientos de los individuos, permaneciendo en el tiempo sin posibilidad de cambio o adecuación; o bien pueden ser flexibles, estableciéndose según las necesidades de cada persona, pudiendo adecuarse, o variando según épocas o situaciones de la vida familiar. Además, las reglas pueden ser poco claras o pueden estar visibles para las partes del sistema. Sin duda alguna que los tipos de reglas ya mencionadas influyen en el actuar y ser de los individuos, por ejemplo, cualquier regla que impida a un miembro de la familia comentar sobre lo que es o lo que ha sido, solo permite un desarrollo de un individuo restrictivo poco creativo e ignorante y el sistema familiar en las mismas condiciones, a diferencia de una familia cuyas reglas permitan las libertad de expresarse, logra favorecer el desarrollo de  personas abiertas a cambios, autónomos y comunicativos. 

Dentro del funcionamiento familiar se hace presente también los roles de cada integrante del núcleo, al cual le corresponden ciertas tareas propias de su rol, pues antes de profundizar más en este punto, es preciso mencionar la estructura familiar, ya que todos los que han formado parte de una familia, dejan claramente una huella muy onda en el grupo. Frente a ello asegura Virginia Satir: “los diversos miembros de la familia están conectados mediante una vasta red de enlace que pude ser invisible, pero que se halla presente con tanta solidez y firmeza como si fuera de acero”
, señalando además que los roles y las parejas que se formen en el seno familiar se pueden visualizar en tres categorías: 

· marital: que ostenta las denominaciones de marido y mujer

· paterno-filial: que tiene denominaciones de padre-hija, madre-hija, padre-hijo y madre-hijo

· fraternal: que tiene las denominaciones de hermano-hermana, hermana-hermana y hermano-hermano. 

Es preciso comentar frente a lo expuesto, que donde hay una esposa hay un esposo; que no puede existir una madre sin un hijo o hija, y así sucesivamente. Donde se pueden señalar roles según las parejas, es decir, de madre, padre, esposa, marido, hija/o, hermano/a, pero también existe el rol de yo individual, siendo este descrito con un nombre, características físicas, intereses, gustos, habilidades y capacidades. Frente a cada rol o papel, hay una tarea o acción determinada, influenciada claramente también por las reglas que estén presentes en el seno familiar. Pues si bien la concepción de los distintos significados de un rol o papel puede diferir, ya que cada rol evoca distintas expectativas, por lo que resulta relevante averiguar que significan los diversos roles o papeles para cada miembro del sistema familiar, lo que ayudará significativamente al buen funcionamiento de dicho sistema, ya que como hemos mencionados en reiteradas ocasiones todas las partes son fundamental para el buen funcionamiento, donde cada uno cumple un rol y por ende tareas esenciales para llevar a cabo los objetivos propuestos, regularizando las acciones a través de reglas que propicien el crecimiento de la familia. Pero cuando en el seno familiar uno de sus miembros desaparece, a menudo tiene una vida propia en los recuerdos de quienes quedaron en la familia. Muchas veces sucede que estos recuerdos tengan un papel muy importante-a menudo negativo- en lo que sucede en el momento presente, ya que si por cualquier motivo su ausencia no ha sido bien aceptada, entonces el fantasma rondará a la familia y a veces alterará el ambiente actual, pues la ausencia se puede deber a diversos motivos pero tiene un factor común referido al cambio en la estructura familiar, pues una parte del sistema ya no esta funcionando, sus tareas y roles ya no se están llevando acabo, existiendo un desequilibrio, que altera lógicamente la dinámica familiar donde las tareas y roles que le correspondían al individuo ausente deben ser ejecutadas, siendo necesario que los integrantes del sistema familiar estén abiertos a cambios, teniendo un alto nivel de adaptación, permitiendo que el momento presente este libre de influenza negativa del individuo ausente.
CUANDO LA ENFERMEDAD AFECTA A LA FAMILIA
Una de las experiencias más duras que una persona puede enfrentar es la enfermedad de un ser querido. Más aún si ésta es congénita, la cual se manifiesta desde el nacimiento y que puede perdurar por un largo periodo de tiempo. Esta situación es más difícil de sobrellevar cuando el enfermo es un hijo. Pues cuando un hijo sufre una enfermedad grave, la vida de la familia parece trastornarse por completo. 
Tras el diagnóstico de estas enfermedades crónicas, toda la familia tiene que hacer frente a una gran cantidad de decisiones, emociones y cambios en su forma habitual de vivir y convivir. Cada miembro de la familia puede tener un mayor o menor grado de implicación en el cuidado del enfermo, pero lo cierto es que ninguno de ellos puede evitar estos cambios.
Dentro de las múltiples reacciones que puede tener la familia frente a estas enfermedades es el desconocimiento de éstas, pues al decir que una persona tiene una enfermedad congénita crónica se puede interpretar a menudo como una sentencia de muerte.

Es por este motivo que consideramos de gran importancia el profundizar en los aspectos más relevantes de estas enfermedades.

· ¿Qué es la Fibrosis Quística?
Es una enfermedad hereditaria que provoca la acumulación de moco espeso y pegajoso en los pulmones y el tubo digestivo. Es uno de los tipos de enfermedad pulmonar crónica más común en niños y adultos jóvenes, y puede ocasionar la muerte prematura.

· Causas 
La fibrosis quística (FQ) es causada por un gen defectuoso que lleva al cuerpo a producir un líquido anormalmente espeso y pegajoso llamado moco. Este moco se acumula en las vías respiratorias de los pulmones y en el páncreas, el órgano que ayuda a descomponer y absorber los alimentos.

Esta acumulación de moco pegajoso ocasiona infecciones pulmonares potencialmente mortales y serios problemas digestivos. Esta enfermedad también puede afectar las glándulas sudoríparas y el aparato reproductor masculino.

A la mayoría de los niños con fibrosis quística se les diagnostica la enfermedad hacia los dos años. Sin embargo, a un pequeño número no se le diagnostica la enfermedad hasta los 18 años o más. Estos pacientes generalmente padecen una forma más leve de la enfermedad. 
· Tratamiento de la Fibrosis Quística.  

Un diagnóstico temprano de FQ y un plan de tratamiento integral pueden mejorar tanto la supervivencia como la calidad de vida. El control y vigilancia son muy importantes. 

El tratamiento para los problemas pulmonares abarca:

· Antibióticos para prevenir y tratar infecciones sinusales y pulmonares. Las personas con fibrosis quística pueden tomar antibióticos sólo cuando sea necesario o todo el tiempo. Las dosis por lo regular son más altas de lo normal.

· Medicamentos inhalados para ayudar a abrir las vías respiratorias

· Terapia sustitutiva de la enzima DNAasa para diluir el moco y facilitar la expectoración

· Vacuna antigripal y vacuna antineumocócica polisacárida 

· El trasplante de pulmón es una opción en algunos casos

· La oxigenoterapia se puede necesitar a medida que la enfermedad pulmonar empeora

El tratamiento para problemas intestinales y puede abarcar:

· Una dieta especial rica en proteínas y calorías para niños mayores y adultos

· Enzimas pancreáticas para ayudar a absorber grasas y proteínas

· Suplementos vitamínicos, sobre todo las vitaminas A, D, E y K

· El médico puede sugerir otros tratamientos si usted tiene heces muy duras

El cuidado y vigilancia en el hogar debe abarcar:

· Evitar el humo, el polvo, la mugre, los vapores, los químicos de uso doméstico, el humo de la chimenea y el moho o los hongos.

· Evacuar o sacar el moco o las secreciones de las vías respiratorias. Esto debe hacerse de una a cuatro veces cada día. Los pacientes, las familias y los cuidadores deben aprender a realizar la percusión torácica y el drenaje postural para ayudar a mantener las vías respiratorias despejadas.
· Tomar bastantes líquidos. Esto es particularmente válido para los bebés, los niños, en clima cálido, cuando hay diarrea o heces sueltas, o durante la actividad física extra.

· Hacer ejercicio dos o tres veces por semana. Nadar, trotar y montar en bicicleta son buenas opciones. Evite los deportes de contacto, el buceo con escafandra y las actividades de resistencia como las maratones.
· ¿Qué es la Insuficiencia Renal Crónica?
Es la pérdida lenta de la función de los riñones con el tiempo. La principal función de estos órganos es eliminar los desechos y el exceso de agua del cuerpo.
· Causas
La enfermedad renal crónica (ERC) empeora lentamente con el tiempo. En las etapas iniciales, puede que no haya ningún síntoma. La pérdida de la función por lo regular tarda meses o años en suceder y puede ser tan lenta que los síntomas no ocurren hasta que el funcionamiento del riñón es menor a una décima parte de lo normal.
La etapa final de la enfermedad renal crónica se denomina enfermedad renal terminal (ERT). Los riñones ya no funcionan y el paciente necesita diálisis o un trasplante de riñón.

La diabetes y la hipertensión arterial son las dos causas más comunes y son responsables de la mayoría de los casos.

Muchas otras enfermedades y afecciones pueden dañar los riñones, incluyendo:

· Problemas con las arterias que llevan a los riñones o que están dentro de estos

· Anomalías congénitas de los riñones (como la poliquistosis renal)

· Algunos analgésicos y otros fármacos

· Ciertos químicos tóxicos

· Trastornos autoinmunitarios (como lupus eritematoso sistémico y esclerodermia)

· Lesión o traumatismo

· Glomerulonefritis 

· Infección y cálculos renales 

· Nefropatía por reflujo (en la cual los riñones se dañan por el flujo retrógrado de orina hacia ellos)

· Otras enfermedades del riñón

La enfermedad renal crónica lleva a una acumulación de líquido y productos de desecho en el cuerpo. Esta enfermedad afecta a la mayoría de funciones y sistemas corporales, incluyendo la producción de glóbulos rojos, el control de la presión arterial, la vitamina D y la salud de los huesos.

· Tratamiento de la Insuficiencia Renal Crónica

· Controlar la presión arterial para retrasar el daño mayor al riñón.

· No fumar
· Consumir comidas bajas en grasa y colesterol
· Hacer ejercicio regular (hable con el médico o enfermera antes de empezar)
· Tomar fármacos para bajar el colesterol, si es necesario
· Mantener el azúcar en la sangre bajo control

Otros tratamientos pueden abarcar:

· Medicamentos especiales llamados enlaces de fosfato, para ayudar a evitar que los niveles de fósforo se vuelvan demasiado altos.

· Tratamiento para la anemia, como hierro extra en la alimentación, comprimidos de hierro, inyecciones especiales de un medicamento llamado eritropoyetina y transfusiones de sangre.

· Calcio y vitamina D extra (siempre hable con el médico antes de tomarlos)

Tal vez necesite hacer algunos cambios en su dieta. 

· Puede ser necesario limitar la ingesta de líquidos

· El médico le puede recomendar una dieta baja en proteínas

· Es posible que tenga que restringir la sal, el potasio, el fósforo y otros electrolitos

· Es importante obtener suficientes calorías si está bajando de peso

Cuando la pérdida de la función renal se vuelva más severa, usted necesitará prepararse para diálisis o un trasplante de riñón.

· El momento para comenzar la diálisis depende de factores diferentes, incluyendo resultados de exámenes de laboratorio, gravedad de los síntomas y estado de preparación.

· Usted debe empezar a prepararse para la diálisis antes de que sea absolutamente necesario. La preparación incluye aprender acerca de la diálisis y los tipos de terapias con ésta, al igual que la colocación de un acceso para dicha diálisis.

· Incluso aquéllos que sean candidatos para un trasplante de riñón necesitarán diálisis mientras esperan que haya disponibilidad de un riñón.

LA HOSPITALIZACIÓN
· El niño y la hospitalización

La enfermedad y la hospitalización suelen ser las primeras situaciones críticas con las que tienen que enfrentarse los niños. En especial durante los primeros años, son muy vulnerables a estas crisis por  que el cambio del estado habitual de salud y de ambiente es un factor estresante y los niños tienen aún un número limitado de mecanismos de resolución de este tipo de incidentes. Las reacciones infantiles a estas crisis dependen de la edad de desarrollo del niño, de sus experiencias anteriores con enfermedades, de la duración de la separación y de la hospitalización, de las destrezas innatas y adquiridas, de la gravedad del diagnóstico y del sistema de apoyo disponible
. 

El conocimiento que el niño tiene de la enfermedad o de la hospitalización, su reacción a estas situaciones y su forma de enfrentarse a ellas están influidos por la importancia de los factores estresantes, como la separación, la pérdida de control, las lesiones corporales y el dolor.

A continuación se dará a conocer las reacciones que tienen los niños frente a estos factores estresante, según la edad de desarrollo del niño:

· Angustia ante la separación.
Este es el principal factor de estrés de los lactantes y preescolares (6 a 30 meses de edad), en donde aparece una fase de protesta, los niños reaccionan enérgicamente a la separación de sus padres. Gritan y lloran por sus padres, rechazan las atenciones de cualquier otra persona y son inconsolables en su congoja. Luego aparece la fase de desesperanza, cesa el llanto y es evidente la depresión. El niño está menos activo, no se interesa por el juego, por los alimentos y se a parta de los demás. La tercera fase es la de indiferencia, o rechazo.       Pareciera que el niño se ha adaptado por fin  a la perdida, se interesa por el entorno, juega con otros. El niño se aparta de sus padres, en un esfuerzo por eludir el dolor emocional de desear su presencia, y se las arregla entablando relaciones superficiales con otros volviéndose cada vez más egocéntrico y dando más importancia a los objetos materiales.

En los niños que empiezan a andar, durante este periodo de edad, presentan comportamientos más pragmáticos. Por ejemplo, suplican a los padres que se queden e intentan físicamente retenerlos consigo o buscarlos cuando se han ido. 

Como los preescolares tienen mayor seguridad en el trato con los demás que los más pequeños, pueden tolerar períodos cortos de separación de sus padres y les resulta más fácil confiar de forma sustitutiva en otros adultos. Los niños en esta edad, muestran su angustia negándose a comer, experimentando dificultad para dormir, llorando por sus padres en silencio, preguntando cuándo los van a visitar o apartándose de los otros niños. Expresan indirectamente su enfado rompiendo los juguetes, pegando a los otros niños o negándose a cooperar durante las actividades habituales de aseo.

En la segunda infancia y adolescencia, los niños de esta edad son más capaces de sufrir la separación, tienen un nivel alto de actividad física y mental. Son frecuentes los sentimientos de soledad, aburrimiento, aislamiento y depresión. 

Los niños de edad escolar necesitan y desean la orientación de los padres o apoyo de otras figuras adultas, pero no pueden o no quieren pedirlo, por ser tan importante para ellos la meta de la independencia.

La separación del hogar y de los padres puede ser un suceso bien acogido y estimado por los adolescentes; pero la pérdida de contacto con el grupo de compañeros constituye a veces una grave amenaza emocional, por la pérdida de posición en el grupo, la incapacidad de ejercer control o mando en el mismo y la pérdida de aceptación en él. 

· Pérdida de control
Los niños pequeños se esfuerzan por conseguir autonomía, objetivo que resulta evidente en la mayoría de sus comportamientos. Cualquier restricción o limitación de movimiento, como el simple hecho de hacer que se tumben, puede causar una fuerte resistencia y desobediencia.

La dependencia forzada es una característica principal de la situación del enfermo y explica los numerosos casos de negativismo de los niños pequeños. Aunque al principio la mayoría reaccionan de forma negativa y agresiva a esta dependencia, la pérdida prolongada de autonomía origina la renuncia pasiva a las relaciones interpersonales y la regresión en todas las áreas del desarrollo.

Los preescolares también sienten que pierden control ante las restricciones físicas, la alteración de las rutinas y la dependencia forzada; aunque sus capacidades cognitivas específicas les hacen sentirse omnipotentes y todopoderosos, también provocan en ellos una sensación de descontrol. Esta pérdida de control y de poder constituye un factor crítico que influirá su forma de percibir la separación, el dolor, la enfermedad y la hospitalización y en su reacción a tales sentimientos.

A causa de su lucha por la independencia y la productividad, los niños de edad escolar son particularmente vulnerables a los acontecimientos que reducen su sensación de control y de poder. En particular, producen pérdida de control los papeles familiares alterados, la incapacidad física, el miedo a la muerte, el abandono o las lesiones permanentes, la pérdida de aceptación por los compañeros, falta de productividad y la incapacidad de aguantar el estrés de acuerdo con la expectativa cultural percibida.

La lucha de los adolescentes por la independencia, la autoafirmación y la libertad se centra en la búsqueda de su identidad personal. Todo lo que interfiere con ella constituye una amenaza y origina un sentimiento de pérdida de control. La enfermedad que limita sus capacidades físicas, y la hospitalización, que los separa de sus sistemas habituales de apoyo, constituyen importantes crisis situacionales. 

· Lesión corporal y dolor.
La respuesta de los lactantes al dolor después del período neonatal es bastante parecida a las reacciones más tempranas, aunque las medidas del sufrimiento varían mucho, sobre todo el llanto inicial y la frecuencia cardíaca, que pueden disminuir en algunos lactantes. Los lactantes menores de 6 meses de edad parece que no tienen memoria de las experiencias dolorosas anteriores y que reaccionan ante las situaciones potencialmente estresantes con menos recelo y temor que los niños mayores; pero, después de esta edad, la respuesta del niño al dolor está cada vez más influida por el recuerdo de las experiencias dolorosas previas y por la reacción emocional de los padres durante el procedimiento. 

Las reacciones al dolor, de los niños que empiezan a andar, son semejantes a las que se observan durante la lactancia, con la excepción de que el número de variables que influyen en la respuesta individual es muy complejo y variado. En general, los niños de este grupo de edad reaccionan con intensa perturbación emocional y resistencia física a toda experiencia dolorosa, real o percibida.

Las reacciones al dolor de los preescolares tienden a ser semejantes a las del grupo anterior ya mencionado, responden más favorablemente que los niños más pequeños a la preparación anticipada con explicaciones y distracción. La agresión física y verbal es más específica y pragmática. En vez de ofrecer una resistencia corporal total, los preescolares apartan a la persona agresora, intentan coger los instrumentos o tratan de encerrarse en un lugar seguro. 

La mayoría de los niños escolares, presentan menos miedo o resistencia franca al dolor que los más pequeños. Por lo común, han aprendido métodos de aguantar el dolor y las molestias, como mantenerse rígidamente quietos, apretar los puños y los dientes y tratar de ser valientes. Si muestran signos de resistencia franca, como morder, pegar, apartarse, tratar de escapar, llorar o suplicar, más tarde niegan estas reacciones, sobretodo ante sus iguales, por no pasar vergüenza. 

Los adolescentes reaccionan de forma típica al dolor con mucho autocontrol. La resistencia física y la agresividad son mucho menos probables en esta edad, a no ser que no estén preparados en absoluto para la intervención de que se trate. 

Como hemos mencionado, el permanecer hospitalizado, sin lugar a dudas que afecta tanto a un niño como a un adolescente, pues permanece en un contexto desconocido, distinto al de su hogar, compartiendo con personas desconocidas,  en un ambiente poco habitual, donde claramente afecta en su desarrollo bio-sico-social. Es preciso señalar, que las personas que rodean al paciente se ven también afectadas, a continuación daremos a conocer  como repercute la hospitalización en el resto de la familia.

· La familia y la hospitalización

La crisis de la enfermedad y hospitalización de un niño, no solo atañe al enfermo sino que desencadena en los miembros del sistema familiar al que pertenece un cúmulo de sentimientos; tristeza, enfado, ansiedad; sensaciones físicas, opresión en el pecho y garganta, hipersensibilidad al ruido, debilidad muscular; cogniciones, incredulidad, confusión, preocupación; y conductas, aislamiento social, trastornos del sueño, hiperactividad desasosegada, que evidencian la necesidad de recibir ayuda, ya que además los efectos de que un integrante del sistema familiar padezca una enfermedad crónica y/o terminal y su hospitalización pueden incidir en su estructura interna y/o en su relación con el entorno, variando de una familia a otra: uniendo o disgregando al grupo en algunos casos y en otros, derrumbando a la familia por el exceso de carga o permitiéndole adaptarse gracias a los sistemas de apoyo. 

Por lo que cuando en la familia nace un niño con problemas, experimenta la pérdida del hijo “normal”, del niño sano que se esperaba, proceso denominado dolor crónico (Olschanky, 1962), considerándose como una respuesta normal de los padres, quienes deben pasar por un proceso de adaptación, para ello es relevante tomar en consideración un modelo de “etapas de aceptación” derivado del trabajo de Elizabeth Kubler-Ross descrito en “sobre la muerte y el morir” (Kubler-Ross 1969). Ira, depresión y negación son términos que se usan con frecuencia para referirse a estas respuestas emocionales que se puede decir que ocurren en una progresión que sufren los padres en su lucha para adaptarse y para lograr comprender los impedimentos de su hijo y la pérdida del hijo normal idealizado.

A continuación una descripción de las etapas descritas por Kubler-Ross:   
· Confusión: los padres experimentan confusión frente a lo que su hijo tiene mal. La información que se les da puede resultarles difícil de entender.

· Negación: los padres pueden negar la validez de la información entregada por los profesionales  con respecto a su hijo, por lo que buscan nuevas opiniones y curas.

· Regateo: los padres pueden discutir la información que se les entrega, incluyendo expresiones de ira y presión o exigencias desmedidas a profesionales o miembros de la familia.

· Depresión: los padres pueden verse retraídos y tímidos al conocer las incapacidades del niño. Esto puede o no ser visible.

· Consolidación: las familias aceptan la incapacidad del niño y pueden reintegrarse.

· Culpabilidad y vergüenza: los padres ya han experimentado fuertes sentimientos de responsabilidad que repercuten en sus actitudes, emociones y pensamientos acerca de sus propias competencias. 

Si bien hemos señalado el proceso de adaptación el cual viven los padres, pasando por una serie de etapas para llegar progresivamente a la aceptación; resulta necesario también mencionar el proceso que viven los hermanos, quienes por lo general experimentan soledad, temor y preocupación, así como cólera, resentimiento, celos y culpa. Se han identificado diversos factores que influyen en los efectos de la hospitalización en los hermanos, tales como: 

· Miedo a contraer la enfermedad

· Menor edad

· Relación estrecha con el hermano que está enfermo

· Residencia fuera del hogar durante el período de hospitalización

· Explicación mínima de la enfermedad del niño

· Cambios percibidos en el comportamiento de los padres, como aumento del mal genio.

Los padres casi nunca se dan cuenta de lo que sienten los hermanos durante la hospitalización del niño enfermo y de la eficacia que una intervención simple como una explicación clara sobre la enfermedad y las medidas tomadas para que ellos sigan en casa, puede tener para suavizar la situación. La visita de los hermanos al hospital parece aumentar el conocimiento paterno de los cambios que están experimentando los hermanos mayores, pero no los menores. Esto tal vez se deba a la tendencia de los padres y de los profesionales sanitarios a incluir a los primeros en las conversaciones sobre el niño enfermo, en tanto que a los menores se les manda a la sala de juego o se les dan unos  juguetes para que pasen el tiempo. 
DISCAPACIDAD INTELECTUAL

Para abordar el presente capitulo se ha considerado como referente teórico a Miguel Ángel verdugo, profesor y autor de innumerables libros y artículos sobre el campo de la discapacidad, específicamente de los análisis de las definiciones de discapacidad intelectual propuesta por la actual Asociación Americana de Discapacidad Intelectual y Desarrollo a lo largo de la historia,  logrando comprender y  adherirse a su definición realizada en el año 2002: 

“Es una discapacidad caracterizada por limitaciones significativas en el funcionamiento intelectual y la conducta adaptativa tal como se ha manifestado en habilidades prácticas, sociales y conceptuales. Esta discapacidad comienza antes de los 18 años.”

La perspectiva de la discapacidad intelectual propuesta anteriormente refleja un enfoque multidimensional, el cual implica una amplia conceptualización  y un énfasis en las necesidades de apoyo del individuo, proponiendo cinco dimensiones que abarcan aspectos diferentes de la persona y el ambiente con vistas a mejorar los apoyos que permitan a su vez un mejor funcionamiento individual. 

Para comprender aún más dicho enfoque multidimensional, a continuación se dan a conocer las dimensiones de la discapacidad intelectual:

· Dimensión I: Habilidades intelectuales

La inteligencia es una capacidad mental general. Incluye el razonamiento, la planificación, la resolución de problemas, el pensamiento abstracto, la comprensión de ideas complejas, la rapidez de aprendizaje y el aprendizaje de la experiencia (Arvey y cols., 1994; Gottfredson, 1997). Como se refleja en esta definición, la inteligencia no es simplemente aprender de libros, una habilidad académica estrecha, o responder inteligentemente a los test. Preferentemente, refleja una capacidad más amplia y profunda para comprender nuestro entorno- caer en la cuenta, captar el sentido de las cosas o resolver qué hacer. De este modo, el concepto de inteligencia representa un intento de aclarar, organizar y explicar el hecho de que los individuos difieren  en su habilidad para comprender ideas complejas, adaptarse eficazmente a sus ambientes, aprender de la experiencia, desarrollar varias formas de razonamiento y superar obstáculos pensando y comunicando (Neisser, Boodo, Bouchard y Bouchard y Boykin, 1996).

· Dimensión II: Conducta adaptativa (habilidades conceptuales, sociales y prácticas)

La conducta adaptativa es el conjunto de habilidades conceptuales, sociales y prácticas que han sido aprendidas por las personas para funcionar en sus vidas diarias
. Las cuales se pueden desglosar en:

· Hab. Conceptuales: lenguaje (receptivo y expresivo); lectura y escritura, concepto relacionado con el dinero y autodirección

· Hab. Sociales: interpersonal, responsabilidad, autoestima, ingenuidad, inocencia, seguimiento de reglas, obediencia de leyes y evitación de la victimización. 

· Hab. Prácticas: actividades de la vida diaria (comida, transferencia, aseo y vestido); actividades instrumentales de la vida diaria (prelación de comidas, limpieza de la casa, transporte, toma de medicación, manejo del dinero y uso del teléfono); habilidades ocupacionales y mantenimiento de ambientes saludables

Es preciso mencionar que las limitaciones en la conducta adaptativa afectan  tanto a la vida diaria como a la habilidad de responder a cambios vitales y a demandas ambientales.

· Dimensión III: participación, interacción y roles sociales

Es necesario señalar primeramente, que los ambientes en los cuales una persona vive, socializa e interactúa, fomentan el crecimiento, desarrollo y bienestar de esta, por ende para las personas con discapacidad intelectual experimenta una mayor probabilidad en la participación e interacciones y asume uno o mas roles sociales valorados. Un funcionamiento adaptativo del comportamiento de la persona se da en la medida en que está activamente involucrado (asistiendo a, interaccionando con, participando en) con su ambiente. En cuanto a los roles sociales, se refiere a un conjunto de actividades valoradas como normales para un grupo específico de edad, pudiendo referirse a aspectos personales, escolares, laborales, comunitarios, de ocio, espirituales o de otro tipo. 

· Dimensión IV: Salud

La OMS (WHO, 1980,1993) definió salud como un estado de completo bienestar físico, mental y social. Las condiciones de salud física y mental influencia en las otras cuatro dimensiones ya señaladas. Es preciso mencionar que para personas con dificultad intelectual, los efectos de salud física y mental sobre el funcionamiento varían, desde ser grandes facilitadores a ser grandes inhibidores21
· Dimensión V: Contexto

 El contexto describe las condiciones interrelacionadas dentro de las cuales las personas viven su vida cotidiana. Se plantea desde una perspectiva ecológica, que cuenta al menos con tres niveles diferentes: microsistema (espacio social inmediato); mesosistema (vecindad, comunidad, escuela); macrosistema (son los patrones generales de la cultura). Cabe mencionar que los distintos niveles que se incluyen en los tres niveles, pueden proporcionar oportunidades y fomentar el bienestar de las personas. 

El enfoque multidimensional de la discapacidad intelectual dado por la AAIDD, permite ampliar la mirada acerca de la discapacidad intelectual, pues no es un trastornos médico, aunque pueda codificarse en una clasificación médica de enfermedades; tampoco es un trastorno mental, aunque puede ser codificado en una clasificación de trastornos psiquiátricos, de lo contario, se refiere a un estado particular del funcionamiento que comienza en la infancia, siendo afectado positivamente por los apoyos individualizados de los diferentes contextos en los cuales se desenvuelve el individuo o negativamente debido a la ausencia de estos. 

CAPÍTULO III: METODOLOGÍA

· Características del estudio.

El estudio tiene un enfoque cualitativo, de tipo descriptivo, utilizando como estrategia de investigación estudio de caso, ya que se pretende conocer, la idiosincrasia de cada familia, con el propósito de comprender e interpretar cómo y en qué medida se ve afectada la dinámica familiar cuando uno de sus hijos se encuentra hospitalizado, debido a una enfermedad crónica terminal.

La investigación se centra en la realidad del hospital Exequiel González Cortés, en el área de Pediatría, segunda infancia, perteneciente a la comuna de San Miguel, en la Región Metropolitana. 

El universo de la investigación, corresponde a todas las familias de niños que se encuentran internados en el hospital, con diagnóstico de enfermedad crónica terminal. Pero, en base a la capacidad operativa de la recolección y análisis de datos, tomando en consideración un número de casos que podamos trabajar profundamente y de acuerdo a los recursos disponibles, es que se ha decidido seleccionar una muestra de 5 familias de hijos hospitalizados por una enfermedad crónica terminal, y, en un rango etáreo de 5 meses a 12 años de edad.
La muestra es de tipo intencional, ya que, se seleccionó a los sujetos en estudio de acuerdo a los intereses de la investigación, estableciendo criterios para su selección: 

· Los menores no pueden superar los 12 años de edad. 

· Los menores deben recibir hospitalizaciones ambulatorias.
· Menores que hayan sido internados en el periodo de ingreso al escenario de investigación.
· Disponibilidad de las familias.  
·      Procedimiento 

Primera etapa: exploratoria de reflexión

En primera instancia se identificó la problemática de la investigación, reflexionando a través de documentación y prácticas realizadas referente a la importancia del contexto familiar en el desarrollo del ser humano y a su vez lo condicionante que resultan los ambientes carentes de estímulos, tomando en consideración diversas teorías explicativas y dimensiones posibles de ser afectas, esencialmente el área afectiva, social y lógicamente educacional. 

Segunda etapa: Planificación de la investigación
Se seleccionó diversas instituciones hospitalarias dentro de la Región Metropolitana, enviando cartas formales describiendo el estudio a realizar, con el fin de ingresar al centro hospitalario.  

Se estudió la estrategia de estudio de casos, enfocando nuestra atención en la comprensión profunda de la realidad de cada familia en el mismo contexto, el hospital.

Se consideraron técnicas de recogida de información como; observación directa, a través de registros de observación de la interacción dentro del hospital entre los familiares y el paciente, entrevistas de relaciones familiares y Focus Group a los padres.

Tercera etapa: entrada al escenario.
En una primera instancia se permitió realizar el estudio en uno de los hospitales seleccionados, Exequiel González Cortés, pudiendo involucrarse en un comienzo con la realidad de la institución, para luego seleccionar los estudios de casos. Posteriormente se solicitó el consentimiento de las familias escogidas para la investigación, consiguiendo la aprobación en todos los casos seleccionados. 

El tiempo estimado de permanencia en el escenario no superó los tres meses, comenzando en el mes de abril hasta finales de junio del 2010.

Cuarta etapa: recogida y análisis de la información

a) Recogida de la información

Al comenzar la recogida de la información se decidió asegurar la confidencialidad de los participantes de la investigación, utilizando seudónimos, específicamente enumerando a la familias desde familia 1 hasta familia 5. En el caso de los menores hospitalizados se identifican con la inicial de su nombre propio.  

Los datos de la observación fueron recogidos en forma de: 

· Registros escritos: la observación en las interacciones dentro del hospital entre los familiares y el paciente y entrevistas a los padres.

· Grabaciones: en el focus Group, que más tarde se transcribieron para su posterior análisis.  
Para la fase de recopilación de la información, se utilizaron los siguientes instrumentos:
· 5 registros de observación a la interacción del paciente con sus familiares en el escenario. 

· 1 entrevista semiestructurada con preguntas abiertas a la los padres de cada familia.

· 1 Focus Group,  donde participaron solo tres familias, ya que las otras dos familias debieron retornar a sus hogares fuera de Santiago. 
Los registros de observación son una herramienta para la recolección sistemática de datos, actuando como referente para la descripción de la realidad en donde se sitúa el fenómeno en estudio, es decir, en el hospital, observando las interacciones y situaciones que vive el paciente junto a sus familiares en dicho contexto. 

Las entrevistas presentan un guión temático, el cual busca conocer las relaciones familiares del sistema, y a la vez, abordar temas con respecto a la enfermedad del hijo hospitalizado; situación que viven en la actualidad, exigencias, expectativas sobre el menor, entre otras. El Focus Group, complementará lo obtenido de la entrevista, considerando además temáticas especificas en relación al cambio ocurrido debido al proceso de hospitalización del hijo. Pudiendo así poder llegar a conocer en profundidad los casos en estudio. 
b) Análisis de la información
Una vez obtenido los registros escritos correspondiente a las entrevistas, observaciones y focus Group realizadas a cada familia, se procedió a analizar familia por familia según cada instrumento aplicado, con el propósito de conocer y comprender cada realidad bajo el mismo contexto. En ese momento se evidencio una serie de aspectos significativos similares en los casos en estudio, pudiendo reflexionar y establecer el levantamiento de categorías de análisis, para posteriormente realizar reflexiones finales, posibilitando sin duda alguna, conocer cómo la dinámica familiar se ve afectada y las implicancias que trae consigo el proceso de hospitalización en el sistema familiar. 
Quinta etapa: retirada del escenario

Al finalizar la recogida de información, se agradeció el gran apoyo a la realización de la investigación tanto a la institución como a las familias, dejando abierta la posibilidad de volver si fuese necesario. Posteriormente se realizó el análisis profundo de la información. 
Etapa final: elaboración del informe
Los datos recogidos se presentarán de forma narrativa, dando sentido y secuencia a lo investigado. En consecuencia de los diversos análisis realizados a partir de los hallazgos logrados, es que se traducirán en conclusiones y sugerencias. 
· Categorías de análisis
La información recopilada durante el periodo de observación, se revisa, clasifica y se inicia su análisis en base al siguiente levantamiento de categorías.
· Categoría recibimiento de la noticia: hace referencia a cómo el personal medico entrega el diagnostico del hijo enfermo y cómo es recibida por los padres de familia.  
       
   - Ambiente distante y poco sutil

- Falta de información

- Falta de orientación
· Categoría funcionamiento familiar: hace mención a la dinámica familiar durante el proceso de hospitalización del hijo(a). 
- Cambio de tareas y roles.

- Organización permanente.

- Situación estresante.
· Categoría relaciones familiares: dar a conocer las interacciones dentro del sistema familiar durante el proceso de hospitalización del hijo(a).
- Distanciamiento en relaciones parentofilial, conyugal y         fraternal

· Categoría apoyos que presenta la familia: tiene relación con las redes de apoyo con las que cuenta cada familia durante el proceso de hospitalización del hijo(a). 
- Atención en la salud del menor.
CAPITULO IV: ANÁLISIS

El Hospital Dr. Exequiel González Cortés o popularmente conocido como "El Exequiel", es un centro asistencial pediátrico perteneciente al sistema público de salud de Chile. Inicialmente comenzó como un hospital general para adultos y en el año 1962 pasa a ser un hospital pediátrico. 
La institución es de alta complejidad de tipo 2 autogestionado y pertenece al Servicio de Salud Metropolitano Sur, específicamente ubicado en la comuna de San Miguel. Brinda atención en las especialidades de, urgencia y de hospitalización quirúrgica y médica.
La investigación se realizó en la unidad de pediatría segunda infancia, ésta se caracteriza por ser un lugar relativamente pequeño, a la entrada se encuentra un pasillo el cual está segmentado por varias habitaciones, individuales, dobles y triples, en cada una de éstas se halla una cama ubicada en el centro o pareadas según corresponda, en la parte superior de la cama se ubica una repisa donde están los medicamentos del paciente, al lado derecho de la(s) cama(s) se encuentra una silla, y junto a ésta se encuentra un mueble, donde se guardan las pertenencias de los pacientes al igual que sus utensilios de aseo, además, se puede observar al lado izquierdo de la cama un lavamanos con su jabón y papel secante, destinados para asegurar la higiene de los visitantes ante cualquier contacto con el paciente. Todos estos elementos están distribuidos de tal manera para aprovechar al máximo los espacios. En estas pequeñas, pero acogedoras habitaciones,  se observo y comprendió la situaciones que viven las familias en estudio. En primera instancia se realizaron entrevistas familiares, lo que permitió conocer antecedentes relevantes acerca del proceso que han vivido durante las hospitalizaciones de sus hijos(as). Es así como las 5 familias recuerdan claramente el recibimiento de la noticia, principalmente cómo se entrego el diagnóstico de sus hijos. 

F1. “Es terrible, por que tu estay pensando en que color de ropa le vas a comprar y todas esas cosas y que te digan que cuando nazca se te va a morir”
.
F2. “…No entendí nada, lo médicos me dijeron que era un síndrome nefrítico, solo entendía que era grave pero ningún detalle de la enfermedad. Sentí demasiad pena, súper desorientada…”

F3. “…En un principio no teníamos idea de que se trataba, no sabíamos que hacer, pero de a poco preguntando por que aquí y por allá y siempre aprendiendo.”

F4. “En un comienzo me quede callada sin saber acerca de la enfermedad, los médicos no nos dijeron nada, y más que nada por vergüenza no realice más preguntas...”

F5. ““Me imaginé lo peor, pensé que se moría, que mi hijo se iba”
.

Se puede evidenciar que la forma en la cual se entregó el diagnóstico no fue la adecuada, debido a la escasa sutileza empleada en las palabras y comentarios emitidos con carácter frío y distante por parte del personal médico, dejando a un lado la empatía y los sentimientos de los padres de familia, ya que se entregó información y orientación limitada con respecto a la enfermedad de sus hijos, cosa que lógicamente generó en ellos una gran angustia. Aumentó la negación y confusión como resultado del periodo de duelo de pérdida que les sobrevino al enterarse de que su hijo/a presentaba grandes dificultades, pues todas las expectativas y sueños presupuestados en cuanto al hijo deseado desvanecieron abruptamente. 

Por consiguiente, el cómo se entrega la noticia afecta profundamente en el desequilibrio del estado emocional del núcleo familiar, ya que éste carece de las herramientas, sostenimiento y apuntalamiento necesario para enfrentar el cambio provocado en sus vidas, más bien, manteniendo, altos niveles de ansiedad y estrés.
 Durante las situaciones de observación las familias relataron abiertamente las experiencias vividas, manteniendo conversaciones extendidas, lo que permitió comprender que a pesar de este suceso tan inesperado, doloroso y amargo, tuvieron que enfrentar una realidad desconocida, donde se produjeron cambios sustanciales en la visión de vida familiar. Tres de las familias en estudio han declarado lo siguiente: 

F1. “para mi familia es unidad, estar todo juntos …es que lo que pasa es que cuando uno no tiene algo certero sobre la enfermedad de su hijo y más aún no sabe cuanto tiempo lo va a tener contigo, lo más importante es estar todo unidos, pasar el mayor del tiempo juntos….. En cambio cuando el L nació todo nos unimos y ahora todos vamos juntos a todas partes”

F3. “es un conjunto de…amor…. así que como que la familia es re importante, lo bueno que en estos casos hay que estar unidos no más, eso”
.

F4. “Para mi, mi  familia es todo”
… “yo antes tomaba, jugaba a la pelota y después cuando se le diagnostico, ahí comencé a cambiar, estaba más en la casa…. ahora cambio mas y ahora estamos mas unidos y mas apoyando a la D, igual hemos cambiado los dos… pero ahora hay más unión y más tolerancia”
.
Se puede observar que aquellas familias que experimentan tan cerca la fragilidad de la vida, consideran la unión y el amor como parte fundamental dentro del sistema familiar, ayudando aquello a enfrentar de forma comprometida y constante los cambios producidos por el periodo de hospitalización del hijo/a. 

Es así como se insertan en el contexto hospital, bajo un ambiente ajeno a su cotidianidad, experimentando situaciones nuevas. Frente a esto las familias declaran:  
F1. “… ahora que esta el L tenemos que dividirnos las tareas, porque mi marido antes solo se preocupaba de trabajar pero ahora que L debe permanecer en el hospital tiene la tarea mi marido de ir a buscar a mi hija al jardín, de servirse la comida ya que yo antes me preocupaba de eso pero ahora estoy más tiempo en el hospital que en la casa”

F2. “es difícil pero lógicamente que tuve que cambiar todo mi estilo de vida, trasladarme a santiago sola sin nadie, y enfrentar todo esto solo por ella para que mi niña esta bien.”

F3. “mi rol tiene que ver con los quehaceres de la casa, ya sea cocinar, cosas simples  y ahora solo preocuparme de la niña aquí en santiago y mi marido de trabajar,  y ahí apoyarnos el uno al otro…”

F4. “ y yo andaba con la D en el hospital, le toco quedarse solo en la casa, bueno con mi hermano, y él me decía el trabajo de la mujer no es tan pesado porque no hacen nada, que solo hace la comida, el aseo; y cuando llego a la casa, solo tenía el patio un poco ordenado,-riendo continua- y  yo le digo claro no has hecho nada, y él me dice es que son muchas cosas, que tengo que lavar la loza, hacer la cama, barrer, no me quede dormido…”

F5. “Lo que pasa que me vine muy rápido y deje todo tirado en la casa, debo llegar hacer las cosas de la casa y atender a mi marido, cuidar a mi nieta, mientras mi hija trabaja, la verdad es que el tiempo no me alcanza, pero igual no más trato de hacer todo lo que corresponde, aunque ando volando por las calles”

Es claro que el periodo de hospitalización generó una serie de cambios y modificaciones en el funcionamiento familiar, las tareas y los roles de cada integrante del sistema se vieron alterados, de igual manera se observó una rápida movilización al momento de asumir las nuevas funciones respectivamente. Sin duda durante este proceso los niveles de estrés han ido en aumento, donde generalmente la madre ha adoptado el rol de cuidadora y ha contribuido con soluciones para el día a día, todo esto con el propósito de generar una relación simbiótica con el hijo enfermo. El padre tiende a refugiarse más en el trabajo, pero al mismo tiempo debe cumplir con nuevas tareas y roles dentro del hogar. El resto de los hijos también asumen nuevas responsabilidades, y éstas claramente evidencian el cambio ocurrido frente a la ausencia de uno de los integrantes del sistema familiar, más aún si lo sitúan al contexto hospital, ya que la familia completa enfoca su atención en la salud del hijo/a internado, con esto se ven forzados a tener que ocultar sus propias necesidades tanto como sistema familiar y/o como persona, donde la convivencia familiar se ha visto disminuida debido a aquel cambio, viéndose afectadas principalmente las relaciones familiares, ante esto las familias declaran: 
F1. “yo igual siento que me despreocupo un poco de ella por estar con el L, o si esta cochina yo digo para que la voy a cambiar ropa si se va a volver a ensuciar…”

F2. “…trasladarme a santiago sola sin nadie…”

F3. "en ese momento suena el celular de la madre, quien contesta y luego se dirige a la menor diciendo: -es tu papá- la niña sonríe y mira el celular, la madre se lo coloca en la oreja y al escuchar la voz de su padre C sonríe, luego la madre toma el celular para continuar hablando..."

F4. ““En la habitación se encuentran presentes; D y  su madre…”

F5. “cuando I está hospitalizado a mi marido tengo que llevarlo donde una hermana para que lo cuide y a mi nieta la tiene que cuidar la otra abuela, para así yo poder venir a ver a mi hijo- suspira y prosigue-y en la noche llega mi marido y mi nieta y así es todos los días, toda mi familia repartida por todas partes…”

Al observar la realidad de cada familia, se evidencia el distanciamiento entre los miembros del núcleo familiar, sus interacciones son escasas, la relación parento filial se ve claramente debilitada; entre el padre y el hijo/a hospitalizado/a la comunicación es limitada, puesto a que el padre es quien cumple con el rol de proveedor, por consiguiente pasa la mayor parte del tiempo en el trabajo, además, se dedica a atender las necesidades del hogar; entre la madre y los otros hijos el tiempo y espacio son bastante reducidos, donde lógicamente podemos inferir sentimientos de soledad, tristeza y falta de preocupación por el hijo/a, quien observa la ausencia de su figura vincular primaria. La relación conyugal también se ve afectada, ya que tienen que aprender a coordinarse en todo momento, al mismo tiempo tienen que saber poder solucionar diversas situaciones que se presenten, eso torna escaso el tiempo para poder compartir en pareja, como resultado comienzan a dejar de lado su rol de esposa y/o esposo respectivamente. Por último, la relación fraternal también se ha visto interferida, debido principalmente a políticas internas del hospital, entre éstas: los hermanos no pueden ingresar a la sala, esto produce angustia e inquietud por la separación vivida, se debilitan los lazos que existen, y claramente se generan sentimientos de soledad y pérdida. 

Sin duda, las alteraciones y dificultades en las relaciones familiares afectan principalmente al estado emocional de cada uno de los integrantes de aquel sistema, pues la relación con los seres queridos es la base primordial para el desarrollo de cada ser humano, ya que esto entrega la estabilidad para desenvolverse en los diferentes contextos, pues al estar atrofiado aquello inevitablemente condicionará negativamente ​​su actuar. Por lo tanto, la situación que viven las familias en el proceso de hospitalización del hijo/a es sin duda vulnerable y delicada, resultando primordial analizar los apoyos con los que cuenta cada familia en estudio. En este sentido su única red de apoyo segura resulta ser el hospital. Frente a lo dicho, las familias declaran: 

F1. “me demore porque estaba aprovechando de sacar hora, y me da lata porque ninguna enfermera es capaz de ver que es lo que le sucede al L, son tan despreocupadas.”

F2. ““Otra cosa es súper importante es que no sean tan frío con el trato hacia nosotros, que sean más de corazón, porque nosotros no lo estamos pasando bien y no tenemos porque permitir que nos hagan sentir mal con su trato.”

F3. “Que sean más humanos, más de corazón, por que uno esta sensible y ellos no saben tratarnos.”

F4. ““Y también sería bueno que hubieran talleres para poder hablar de lo que uno pasa, para desahogarse, por que a mi me da miedo hablar con los doctores y prefiero buscar a otros padres que ya han pasado por eso y así informarme mas de lo que pueda tener mi hija.”

F5. ““…Del hospital: la verdad es que nos han dado todo, quieren mucho a I, siempre están demasiado comprometidos con el niño, tienen muy buena voluntad, están muy agradecidos con el hospital”

Lamentablemente, para 4 de las 5 familias en estudio, el apoyo del hospital a resultado poco profesional, donde el clima se caracteriza por ser hostil, lo que provoca que la estadía para aquellas familias sea sobre todo estresante; Sin embargo, una familia logró mencionar lo positivo que ha resultado el apoyo. Aquel sistema familiar ha permanecido durante años en la institución, debido a la hospitalización de su hija ya fallecida por la misma enfermedad que padece su hijo en la actualidad. De aquel antecedente se puede inferir que el personal médico creó lazos afectivos con aquella familia, por consiguiente, se ha evidenciado un trato y compromiso diferente en relación a las otras familias en estudio.  

Sin embargo, a partir de las declaraciones, se puede observar una serie de necesidades en cada familia, relacionadas principalmente con el apoyo emocional, terapias o talleres familiares, necesarios para enfrentar el cambio surgido y la aceptación de la realidad vivida. Frente a aquello, se torna necesario referirse también al hijo/a hospitalizado, del cual se ha observado: 

F1. “La madre aún no llega a visitar a L, quien esta sobre la camilla, llorando fuertemente, moviendo levemente sus piernas y brazos, se puede observar que nadie se ha acercado al menor, a verificar que es lo que le sucede…”

F2. “…ambas comienzan a mirar hacia afuera del ventanal por bastantes segundos sin emitir palabras”.
  
F3. “C se encuentra acostada sobre la cama, mirando hacia la ventana. La madre esta sentada en una silla junto a ella, apoyando su cara en la baranda de la cama”

F4. “D frunciendo el ceño se dirige a su madre diciendo:- yapo mami!- la madre comienza a conectar los cables para encender el televisor. La menor observa a su madre, y luego dice:- yo la prendo ¿ya?- la madre no responde, continuando con la instalación del televisor, D vuelve a decir:- yo prendo la tele, yo la prendo- en ese momento suena el celular de la madre, quien contesta, y al pasar unos segundos le pasa el teléfono a D, quien no responde, la madre toma el teléfono y comienza a hablar, señalando que la menor no quiere hablar, que esta media enojada”.

F5. “El menor pregunta a su madre:-“¿Me compraste el álbum con las láminas?”- La madre mira fijamente a su hijo, levantando las cejas, se lleva la mano derecha a la cabeza y responde:-“No, no tuve tiempo, pero tal vez tu hermana te lo trae más tarde”- en ese momento el menor baja su mirada, manteniéndose serio por varios segundos, denotando tristeza frente a lo ocurrido.…”

Las observaciones permiten dar cuenta de las innumerables necesidades que presentan los hijos/as hospitalizados, las cuales tienen relación con espacios reducidos para su desenvolvimiento y carencia de estímulos, lo que podría  coartar la exploración y capacidad creadora al permanecer todo el día en las habitaciones, viéndose limitadas sus interacciones y roles sociales, instancias de esparcimiento y prácticas educativas, por consiguiente, ejecutan actividades poco llamativas e interesantes, manteniendo en reiteradas ocasiones mal humor o expresiones de llanto. Sumado a eso, permanecen lejos de su hogar, distanciados de sus seres queridos, lo que claramente genera en él/ella condiciones realmente desfavorables para su desarrollo bio sicosocial. 

CONCLUSIONES

Durante el transcurso de la investigación, y después de haber realizado un profundo análisis, se afirma que las familias de hijos/as que padecen una enfermedad crónica terminal, como es la fibrosis quística e insuficiencia renal, sufren un gran impacto con el periodo de hospitalización, esto genera abismos profundos en los contextos ecológicos, sociales y culturales de la dinámica familiar. Pues en un principio se genera un quiebre emocional en las familias al recibir el diagnostico de su hijo/a enfermo/a, donde la angustia y confusión son evidentes frente al cambio surgido en sus vidas, sumado a ello la carencia de orientación y contención emocional, provocan el surgimiento de una situación delicada y vulnerable, manteniendo sentimientos de dolor, pena, negación y estrés. Posteriormente la ausencia del integrante enfermo/a en el sistema familiar trae consigo una desestructuración en los principales cimientos que consolidan el equilibrio en la dinámica de la familia, tales como:  

· Las relaciones familiares, que se han visto afectadas debido al escaso tiempo y espacio para la interacción entre los miembros de la familia, donde el sentimiento de soledad se torna constante, por querer priorizar y satisfacer las necesidades el hijo/a enfermo/a.
· El funcionamiento familiar sufre cambios alterándose los roles, asumiendo nuevas tareas, reglas y visión de vida familiar afectando directamente a cada uno de sus miembros, traduciéndose a un cansancio físico, mental y emocional, teniendo que enfrentar un ritmo de vida acelerado y de adaptación constante, donde sus niveles de ansiedad y estrés han aumentado considerablemente.  

· A pesar del cúmulo de sentimientos negativos que invaden al sistema familiar por la enfermedad de los hijos, no ha limitado la participación de los padres en el contexto hospitalario, más aún se ha evidenciado un compromiso constante y participación activa durante este proceso, adecuándose a las exigencias y requerimientos de la institución, junto con ello  la preocupación e interés por informarse acerca de la salud y tratamiento de los menores, manteniendo gran disposición a recibir apoyo frente a su realidad.
Por lo tanto, la lejanía de los menores con su entorno familiar, la vulnerabilidad de sus padres, el contexto hospitalario en el cual se desenvuelven, y la ausencia del compartir con sus pares en la escuela o el proceso educativo dificultan claramente su desarrollo, de manera que comienzan a presentar carencias visibles en el ámbito emocional, social, que lógicamente terminan afectando lo cognitivo. Es por ello que al considerar la mirada multidimensional de la discapacidad intelectual propuesta por la AAID(2002), se da cuenta que las dimensiones participación, interacción y roles sociales,  contexto y salud se encuentran alteradas, influyendo paulatinamente de forma negativa en las otras dimensiones, limitando sin duda alguna el funcionamiento individual de los menores, lo que genera altas probabilidades de que aquellas condiciones se mantengan en el tiempo, implicando al mismo tiempo la aparición de discapacidad intelectual en los hijos/as hospitalizados . Por consiguiente resulta indispensable la prevención en lo que refiere al fenómeno de estudio, a través de la incorporación de docentes especialistas en el contexto hospital interviniendo en primera instancia con las familias, pues estas son la base fundamental en el desarrollo de los menores. Para ello se establecen los siguientes lineamientos pedagógicos: 

· Otorgar apoyo y sostenimiento a las familias en el periodo de duelo que les sobreviene al momento de recibir la noticia. 
· Crear talleres para padres orientados a:

· Compartir con otros padres acerca de la realidad que están viviendo.

· Reestructuración paulatina del orden familiar ante el descontrol que causó la enfermedad. Considerando los cambios de roles, tareas y reglas. 

· Reconocimiento y proceso de aceptación del hijo enfermo. 

· Conocimiento y comprensión de la enfermedad de sus hijos/as.

· Disminuir los niveles de ansiedad, fomentando la actitud positiva y esperanzadora.

· Educar sobre la importancia de la familia en el desarrollo y proceso educativo de los hijos.  

· Fomentar el trabajo en conjunto entre el personal médico, la familia y la docente especialista a través de constantes retroalimentaciones. 

· Cuando se tenga que dar algún tipo de información por parte del medico tratante que se considere la presencia de la docente especialista para aclarar dudas, orientar y ser un soporte en caso de necesidad. 

Junto con ello es relevante considerar la prevención desde los otros ambientes que se encuentran con dificultades: tales como el hospital, sensibilizando al personal médico para que otorguen los apoyos y soportes necesarios tanto a las familias como al funcionamiento individual de los menores. En el ámbito educativo, que la docente especialista intervenga directamente en el proceso de enseñanza aprendizaje del o la menor hospitalizado,   manteniendo canales de comunicación fluida con la unidad educativa a la cual asiste regularmente el niño/a para continuar con su proceso educativo,  realizando adecuaciones curriculares al programa de estudio, ya sea en contenidos, actividades y/o evaluaciones necesarias. Con respecto a los niños/a menores a tres años de edad será pertinente crear un programa de intervención educativa basada en la atención temprana del desarrollo infantil.  
SUGERENCIAS
SUGERENCIAS PARA LA FAMILIA
Frente a la situación que viven los padres en el proceso de hospitalización de sus hijos, se pretende entregar sugerencias para colaborar en este periodo.

Sugerencias:

· Se sugiere disminuir la centralidad que se le da al paciente. Es importante propiciar también, a pesar de las presiones y las tensiones por el curso de la enfermedad, los intereses y actividades de los otros miembros de la familia, de manera que se puedan ir compatibilizando con la nueva realidad. 
· Compartir la responsabilidad del tratamiento con los otros miembros de la familia, de modo que no se sobrecargue a una sola persona.
· Participar en terapias familiares, orientadas a: 
· Reestructurar de forma paulatina el orden familiar ante el descontrol que causó la enfermedad, lo que a su vez generaría aceptación ante la nueva situación de la familia.
· Ayudar a los hijos a mantener una rutina lo más normal posible, ya que deben de estar conscientes, no sólo de su enfermedad, sino también de sus cualidades. 

· Comprender que la enfermedad de su hijo es algo que va a empezar a formar parte de su vida, por consiguiente, deberán informarse y adquirir conocimientos sobre la misma, para poder ayudarles y enseñarles, según el tipo de enfermedad y la edad (según esta vaya avanzando), a convivir con ella y a ser autónomos y responsables frente a la misma.
· Disminuir los niveles de ansiedad, manteniendo una actitud positiva y esperanzadora.
· Trabajar en conjunto con el personal médico y docente especialista en el desarrollo de sus hijos/as, mantener altos niveles de comunicación, siempre. 

· Recurrir a apoyo psicológico si es necesario, luego de comprender que su inestabilidad emocional incide en sus hijos/as, quienes sin lugar a dudas perciben su vulnerabilidad.

· Que se mantenga la comprensión y tolerancia, en determinados momentos de hostilidad y cambios de humor del hijo hospitalizado, sin caer en la sobreprotección o en una tolerancia exagerada.
· Considerar y ejecutar las recomendaciones y sugerencias entregadas por profesionales. 
SUGERENCIAS PARA LA INSTITUIÓN MÉDICA

La labor de la Institución médica es de suma importancia para cada una de las familias que se encuentran insertas en este lugar, por lo que es preciso tomar en consideración las siguientes recomendaciones:  

Dirigido al médico tratante:

· Crear un ambiente cálido y de confianza al entregar la noticia a las familias. 

· Informar de manera clara y sencilla; la enfermedad especifica que padece el hijo/a. 
· Orientar a los padres, durante el proceso de hospitalización, sobre el tratamiento, cuidados, riesgos y precauciones relativas a la enfermedad.

· Animar a la familia a discutir abiertamente sobre la enfermedad.
· Identificar a las familias que se encuentran vulnerables y derivarlas a terapia familiar. 

· Crear espacios para retroalimentar el trabajo realizado con el hijo/a hospitalizado, además, considerar a la familia y al personal especialista docente y no docente, y procurar mantener una comunicación fluida.  

· Establecer una relación armoniosa con los pacientes; ofrecerles seguridad y mostrar agrado para con ellos, de esta forma podrán dejar atrás los temores y la irritación constante.  

Dirigido a la Institución médica:
· Considerar la presencia de un psicólogo, docente especialista en Discapacidades Intelectuales, y médico tratante en la entrega de la noticia. 

· Incorporar a docentes especialistas en discapacidad intelectual en el periodo de hospitalización, de manera que los menores reciban apoyo en el área educativa. 

· Brindar asistencia psicológica a las familias, antes, durante y después de la enfermedad.
· Realizar talleres informativos, donde se oriente a las familias y a los pacientes sobre sus derechos frente a los servicios de salud y las redes de apoyo que existen.
· Establecer relaciones de empatía con los pacientes y sus familias, recordando que la situación que viven es vulnerable y delicada. 
SUGERENCIAS PARA EL DOCENTE ESPECIALISTA

Es necesaria la presencia de una docente especialista en discapacidad intelectual, para así poder prestar los apoyos y prácticas educativas tanto a las familias como al hijo/a hospitalizado/a. Para ello es importante considerar: 

· Otorgar apoyo y sostenimiento a las familias en el periodo de duelo que les sobreviene al momento de recibir la noticia. 

· Fortalecer el sistema familiar, con ayudar a elaborar las diferentes duelos en el enfermo; la pérdida de su salud, de sus capacidades y de sus proyectos en la familia.

· Establecer relaciones de confianza con los pacientes y realizar actividades de interés para ellos, de este modo disminuiría su nivel de tensión y soledad. 

· Crear talleres para padres, donde las familias puedan tener una instancia para compartir con otros padres acerca de la realidad que están viviendo.

· Cuando se tenga que dar algún tipo de información, que se haga en compañía del médico tratante, para que la/el docente pueda aclarar dudas u orientar y ser de soporte en caso de necesidad.
· Desarrollar en el menor una afición; como la música, la pintura, la lectura, etc. Son actividades que definitivamente le beneficiarían desde el punto de vista emocional, además, le ayudarían con lo que refiere al tiempo que debiese pasar interno.

· Coordinar el trabajo realizado en las unidades educativas de los menores, para adecuar y trabajar los mismos contenidos, para así poder continuar con su escolarización sin provocar retrasos en ellos, a pesar de su estadía en el hospital.

· En el caso de los niños menores a dos años, se sugiere crear un plan de intervención educativa de atención temprana del desarrollo infantil. 

· Fomentar la importancia en cuanto a la prestación de apoyos individualizados de los diversos contextos en los cuales se desenvuelve el menor, a través de taller de sensibilización.
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