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RESUMEN

El presente es un plan de intervencion realizado en la Fundacion Operacion Sonrisa Ecuador
(FOSE), basado en la necesidad empirica de mejorar la relacion entre los padres e hijos con

malformaciones fisicas congénitas.

El principal hallazgo de la investigacion fue el de la presencia de maltrato intrafamiliar en el
70% de la poblacion encuestada. Ademas, otros datos relevantes obtenidos indican que el 45%
de ellos desconocen de la etiologia; un 79,16% ha presentado un inadecuado proceso de

aceptacion de la malformacion fisica congénita.

Mediante un proyecto de psicoeducacion, reestructurando una Escuela para Padres, se planted
la promocion del Buen Trato como alternativa de cuidado, manejo y crianza para los pacientes
atendidos en las misiones médico humanitarias que realiza la FOSE 4 veces al afio, en

diferentes ciudades del pais.



INTRODUCCION

El presente trabajo es realizado con el objetivo de ejecutar un plan de intervencién para
promover el Buen Trato de los padres hacia sus hijos con malformaciones fisicas atendidos
en Fundacion Operacion Sonrisa Ecuador (FOSE). Para el efecto, se realizé un diagnostico
dirigido a nifos, nifias y adolescentes que presentan malformaciones fisicas congénitas

pacientes en la FOSE.

El capitulo 1 aborda las caracteristicas de la FOSE. Se escogi6é esta Organizacion no
Gubernamental que cuenta con 19 afios de trayectoria en el pais, y su labor ha sido
principalmente la de realizar cirugias reconstructivas gratuitas a pacientes de escasos recursos

econdmicos que presenten malformaciones fisicas congénitas.

En el segundo capitulo se aborda como el nacimiento de un nifio con malformaciones fisicas
congénitas implica un impacto emocional en los padres de este nifio o nifia, que resulta ser
“diferente” a las expectativas iniciales. Para lograr un proceso de aceptacion de este hijo, es
importante en primera instancia, realizar un proceso de duelo. Esto quiere decir, comprender
y aceptar que este nifio presenta una malformacion que en muchas ocasiones es visible, pero
que no por ello, estd impedido de ser un ser humano en sus todas sus dimensiones (emocional,
fisica, psicologica, social, personal, espiritual, etc.). Este proceso de aceptacion muchas veces
no se realiza de forma adecuada en los padres quienes se muestran angustiados y no logran un

manejo adecuado de su hijo.

La falta de informacion genera en los padres angustia; la sensacién de no conocer el por qué
se produce la malformacion y el no saber como cuidar a este hijo, puede generar culpa en los
padres o incluso en el propio nifio. Es en ese momento, cuando se empiezan a producir
conflictos y en el peor de los casos, muestras de agresion o violencia generadas por

especulaciones y falta de conocimiento sobre la situacion.

El tercer capitulo plantea el diagnéstico de las necesidades de los padres en la FOSE por lo
que para esto, se decidio realizar un diagnostico a una muestra de la poblacioén que se atiende
en la Fundacion. Esta parte de la investigacion fue realizada en el mes de julio del 2014. Tras

la aplicacion de entrevistas semiestructuradas, se obtuvo como resultados que el 79, 16% de



los padres entrevistados han tenido dificultades para realizar un adecuado proceso de duelo
sobre la situacion del paciente atendido. En el 70% de los hogares de los pacientes encuestados
se presenta algin indicador de violencia, sea fisica o psicologica. El 40% de los padres
entrevistados tiene dudas acerca de la etiologia, cuidados y necesidades que sus hijos con

malformaciones fisicas congénitas presentan.

En el cuarto capitulo y tras determinar la necesidad de realizar un trabajo con los padres de
familia, se decidié estructurar un espacio dedicado para atender sus dudas y mediante la
psicoeducacion, promover de forma reflexiva, el Buen Trato de los padres y familiares hacia

los pacientes atendidos en FOSE.

El proyecto se llevo a cabo en el mes de noviembre del 2014 y obtuvo como resultado un
acogida positiva del 95% de los participantes. De alguna forma, la ejecucion de la Escuela
para Padres pretende ser un aporte que promueva una cultura de no violencia y favorezca a

una crianza con amor, educacion y valores hacia los pacientes atendidos en FOSE.



1. MARCO INTRODUCTORIO

1.1.Tema

1.1.1. Titulo

El Buen Trato de los padres hacia sus hijos con malformaciones fisicas.

1.1.2. Subtitulo

Plan de intervencion realizado en la Fundacion Operacion Sonrisa Ecuador en

el periodo Julio- Diciembre 2014.

1.2. Datos de la Organizacion

Para los fines consiguientes los datos de la organizacion son los siguientes:

e Nombre: Fundacién Operacion Sonrisa Ecuador

e Actividad: Misiones médico humanitarias gratuitas para personas con

malformaciones fisicas (fisura palatina y de labio, quemaduras, polidactilia, etc.)

e Ubicacion: Oficina: Quito- Pichincha; Juan Velasco N26-111 y Orellana.
Consultorios médicos: Quito- Pichincha; Mafosca Oe2-36 y Av. 10 de Agosto

(Instalaciones de la Aduana Ecuador.

e Caracteristicas: Organizacion No Gubernamental que pertenece a Operacion
Sonrisa Internacional (OSI) y que forma parte de una red de aproximadamente 60
paises que realizan misiones médico humanitarias ofreciendo cirugias plasticas

reconstructivas para los beneficiarios.

La Fundacién “Operacion Sonrisa” (Ecuador, 2014) nace a partir de la Organizacion
Internacional “Operation Smile International”, fundada en el afio 1982 por el Dr. William
“Bill” Magee Jr., cirujano plastico craneofacial, en conjunto con su esposa Kathleen S. Magee,
enfermera y trabajadora social clinica; ambos desarrollan una organizacién que ofreceran
cirugias gratuitas a pacientes con malformaciones craneofaciales, con énfasis en labio y

paladar fisurado.



La FOSE inicia sus actividades en el pais en el afio 1995, centrandose en un trabajo
multidisciplinario que dé soporte al paciente en sus diferentes ambitos. A partir de entonces,
100 Misiones Médicas se han desarrollado en el Ecuador, la responsabilidad compartida de
las organizaciones fundadores, empresas con vision y responsabilidad social, aunada a un
grupo de facultativos en varias especialidades, han permitido contar ahora, con un grupo
multidisciplinario de especialistas, con un excelente nivel académico y de préctica quirurgica,
que ha viajado por varios paises del mundo, dando testimonio de sus competencias,

habilidades y destrezas cientificas.

FOSE, mantiene vinculos de mucha cercania con OSI y los paises miembros, que suman

alrededor de sesenta en todo el mundo.

1.3. Planteamiento del Problema

El problema de pacientes con malformaciones fisicas congénitas, particularmente labio
fisurado y paladar hendido, es una realidad que empiricamente se conoce pero que no cuenta
con una investigacion formal que certifique un trabajo necesario a realizarse con los padres
de familia de estos pacientes. Se han encontrado tesis, disertaciones y documentos que indican
la etiologia, las implicaciones médicas, quirurgicas y fisicas de estas malformaciones pero no
abordan la importancia de la relacion padre-hijo para los pacientes atendidos en nuestro pais.
Por ejemplo, “Reporte de los casos atendidos por la Fundacion Operacion Sonrisa del Ecuador
entre el 01 de noviembre 2008 hasta 29 de febrero 2012 de pacientes no sindrémicos con
fisura labio - palatina y sus diferentes presentaciones, relacionados con el género, edad, region
y provincia.” Tesis desarrollada en la Universidad San Francisco de Quito por Vallejo, Sergio;
o la tesis elaborada por Huiracocha Maria de Lourdes cuyo titulo es: “Frecuencia y propuesta
de diagnéstico de las malformaciones congénitas en recién nacidos vivos del Hospital Vicente

Corral Moscoso”. Estas tesis abordan aspectos médicos de la malformacion.

A la vez, en la Biblioteca de la Pontificia Universidad Catoélica del Ecuador (PUCE), se
encuentran dos disertaciones que trabajaron el tema de la psicoeducacion enfocados a
psicopatologias: “Esquizofrenia y familia: guia practica de psicoeducacion” elaborada por
Carol Anderson; Douglas Reiss; Gerard Hogarty; y “Trastornos alimentarios: guias de

psicoeducacion y autoayuda” elaborado por Calado Otero, Maria. De la revision hecha en los



documentos, se concluye que este estudio es importante ya que busca desarrollar una solucion

para este problema.

Otro factor importante a considerarse al momento de hablar de estos pacientes, es el hecho de
que el personal médico que atiende en la Fundacion, ha referido que el cuidado pre y pos
operatorio de los pacientes es fundamental para la recuperacion exitosa de la cirugia.
Generalmente, al tratarse de nifios, se encuentra que los padres y familiares de ellos son los
principales responsables sin embargo, se han atendido a pacientes que han sido agredidos e
incluso maltratados después de la realizacion de dichas cirugias por lo que la recuperacion del

paciente se torna complicados.

1.4. Antecedentes

Fundacion Operacion Sonrisa Ecuador lleva en el pais 19 afios de gestion. En este tiempo, ha
atendido a alrededor de 25000 nifios que han recibido consultas médicas y 12000 pacientes
beneficiados de cirugias reconstructivas gratuitas. En este periodo ha organizado 123
misiones locales 44 ciudades en la Costa, Sierra y Oriente del pais. Participan activamente
alrededor de 150 voluntarios permanentes, realizando aproximadamente 600.000 horas de
voluntariado. Durante estas misiones se ha propuesto brindar atencion a los padres de familia

asistentes sin embargo no ha existido un formato formal de como trabajarlo.

1.5. Justificacion del Proyecto

La Fundacion Operacion Sonrisa Ecuador (FOSE) trata con una poblacion de escasos recursos
econdmicos y de bajo nivel sociocultural por lo que la propuesta de intervencioén con padres
de familia, como parte del trabajo complementario a las cirugias plésticas que brinda la
Fundacion, es importante para garantizar el proceso completo de recuperacion de los

pacientes.

Los pacientes que atiende FOSE son personas con malformaciones fisicas de diversos tipos;
para ellos, el mal manejo y la falta de apoyo familiar pueden ser amenazantes para su
autoestima y la estabilidad emocional. El trabajo con los padres es fundamental ya que ellos
son la base y fuente de afecto que aporta a su educacion y bienestar psiquico. Esto tiene gran
impacto social en estas personas, dada la vulnerabilidad de la poblacion con la que trabaja la

Fundacion.



Ademas, es muy importante que los padres establezcan una buena relacion con sus hijos.

Esto, definitivamente, contribuye a un menor indice de violencia intrafamiliar en el futuro.

Profesionalmente, la realizacion de este proyecto fue de gran importancia para la investigadora
ya que le proporcioné los conocimientos necesarios para poder participar y posiblemente,

iniciar proyectos de investigacion en el futuro sobre temas relacionados a su carrera.

La realizacion del proyecto fue factible debido a que la Fundacion se mostro interesada frente
a esta propuesta y permitid la accesibilidad a informacion de todo tipo, que faciliten los datos
a investigar. Ademas, la investigadora ha sido voluntaria en la Fundacion desde el 2012 por
lo que conoce el funcionamiento del Area de Psicologia y sus respectivas areas de intervencion

con los padres y pacientes que asisten a las misiones.

El tema result6 Gtil como parte del trabajo multidisciplinario realizado por FOSE y se espera
se constituya en un aporte dentro del Area de Psicologia como parte de la intervencion
realizada con los padres de familia. Esto debido a que esta area no ha sido formalmente
planificada por lo que lograr su reestructuracion como Escuela para Padres fue de gran
utilidad. Se espera que mediante esta disertacion, se garantice la recuperacion efectiva de los
pacientes y a la vez, sirva de ayuda a los padres para manejar adecuadamente las necesidades

de sus hijos.
Llevar a cabo esta investigacion resultd muy ttil, ya que aport6d con éstos resultados:

e Disefio de un plan de intervencidon que contribuya con la comunicacion padre-hijo

que favorezca el Buen Trato de los pacientes que se atienden en la Fundacion.

e Disminucion del nivel de ansiedad de los padres de familia durante la cirugia de

sus hijos mediante un proceso de psicoeducacion.



1.6. Objetivos del Proyecto

1.6.1. Objetivo General

Elaborar un plan de intervencion para contribuir a la promocion del Buen Trato
de los padres hacia sus hijos con malformaciones fisicas que se atienden en la

Fundacion Operacion Sonrisa Ecuador en el afio 2014.

1.6.2. Objetivos Especificos

e Diagnosticar las necesidades de los padres de los nifios que acuden a la

Fundacion Operacion Sonrisa Ecuador.
o Sistematizar los fundamentos tedricos de la psicoeducacion.
e Analizar la importancia del Buen Trato y los efectos en los nifios.
e Disenar una Escuela para Padres, basada en el diagnostico realizado.

e Aplicar el plan de intervencion disefiado.



2. MARCO TEORICO

2.1. El nino con malformaciones fisicas

El nifio con malformaciones fisicas es centralmente el paciente que se atiende en la Fundacion
Operacion Sonrisa. Parafraseando a Hubne, Ramirez, & Nazer, (2004), una malformacion
fisica es una formacion anormal de los 6rganos del cuerpo. Cuando el Dr. Nazer se refiere a

congénito, indica que se trata de la presencia de este defecto desde el nacimiento del nifio.

Las malformaciones congénitas o malformaciones fisicas se dividen en dos grandes grupos
segun la (Organizacion de Anomalias Congénitas, s/f): a) Severidad de la anomalia y b) Segtin

la naturaleza y origen de la anomalia. En el caso de la primera clasificacion, la misma fuente

cita:

Anomalia mayor: Anomalia congénita que pone en riesgo grave la
salud, la calidad de vida o la vida del recién nacido. Generalmente tiene
graves consecuencias estéticas o funcionales y requiere atencidon
médica especializada, a menudo quirtirgica.

Anomalia menor: Anomalia congénita que no genera riesgo grave, ni
inminente para salud, la vida o el desarrollo social del recién nacido. En
la mayoria de los casos no requiere tratamiento médico, ni quirrgico.

Y la misma fuente indica que la segunda clasificacion a su vez se subdivide en:

Tras entender esta clasificacion, para los fines consiguientes se abordaron aquellas

malformaciones congénitas que la Fundacion Operacion Sonrisa en Ecuador atiende

prioritariamente:

- Labio fisurado: esta malformacion se produce en la etapa prenatal del bebé.

(The University of Chicago Medicine Comer Children’s Hospital, 2014): “El

Malformacion: Anomalia congénita que afecta la estructura de un
organo, miembro o sistema. Generalmente se detecta a través del
examen fisico o utilizando examenes paraclinicos imagino 1dgicos.
Ejemplo: Labio/paladar hendido.

Deformidad: Alteracion en la forma, posicion o estructura anatdomica
previamente normal y causada por fuerzas mecanicas inusuales.
Ejemplo: Pie equino varo en embarazos multiples.

Disrupcion: Defecto morfologico esporadico que afecta organos y
tejidos causados por factores extrinsecos que interfieren con la
morfogénesis normal. Ejemplo: Anomalias por bridas amnidticas.



grado de anomalia del labio leporino puede variar enormemente, desde leve
(muesca del labio) hasta grave (gran abertura desde el labio hasta la nariz).”
(En su version digital)Y esta variacion produce que la fisura sea mas o menos
evidente. La misma fuente indica que dependiendo de la abertura, recibira

distintos nombres:

Una hendidura en un lado del labio que no se extiende hasta la nariz se
denomina unilateral incompleta. En cambio, una hendidura en un lado
del labio que se extiende hasta la nariz se denomina unilateral completa.
Mientras que una hendidura que compromete ambos lados del labio y
que se extiende y compromete la nariz se denomina bilateral completa.
(En su version digital).

Paladar hendido: Esta malformacion se produce cuando el paladar no se logra
cerrar completamente y se forma una abertura que puede conectarse con la
cavidad nasal del paciente. Usualmente produce muchos problemas al
momento de la alimentacion. Muchas veces puede estar asociado a la fisura
de labio sin embargo, esta malformacion no se evidencia fisicamente. Para
explicar anatdmicamente esta malformacion, (The University of Chicago
Medicine Comer Children’s Hospital, 2014) en su version digital: “Esta
hendidura puede comprometer cualquier lado del paladar y puede extenderse
desde la parte anterior de la boca (paladar duro) hasta la garganta (paladar
blando).”Debido a que esta malformacion afecta el aparato fono- articulatorio,
muchos nifios pueden presentar problemas para la articulacion de fonemas y

palabras por lo que necesitan recurrir a terapia de lenguaje.

Sindactilia: es una de las malformaciones mas comunes que se dan en los
dedos de las manos y/o pies, como lo indica (Hubne, Ramirez, & Nazer,
2004): “unién lateral de dos o mas dedos de manos y/o pies. Esta union puede
ser membranosa, es decir s6lo partes blandas o haber una fusion d6sea de los
dedos. ” Pag. 417. Usualmente tiene forma palmeada y puede ser incomodo

para los pacientes que realizan actividades de motricidad fina y/o gruesa.



- Polidactilia: en este caso el paciente presenta, segiin (Hubne, Ramirez, &
Nazer, 2004): “Presencia de dedos supernumerarios en manos y/o pies”. Pag.
415 Por lo que en el nifo al igual que en el caso anterior, puede sentir
incomodidad en el uso de sus manos y/o pies para realizar actividades

cotidianas.

El origen de estas malformaciones fisicas congénitas es atribuido a multiples factores; en
la actualidad se contintia con los estudios médicos y cientificos necesarios para determinar

en el futuro, una posible solucion.

2.1.1. El nifio con malformaciones fisicas y su familia

Con el nacimiento de un nifio, el nicleo familiar se transforma y trae consigo una serie de
expectativas en los padres que recibiran a su hijo o hija. La vida de esta pareja cambia por
completo debido a que ahora se ocupardn de un tercer individuo que dependera
completamente de ellos. Pero, ;qué sucede cuando nace un nifio con malformacion fisica
y cuya apariencia es distinta a los demas? Sin duda esto genera un impacto en la vida de
los padres que tienen que criar a un hijo que no solo se diferencia fisicamente sino que

también necesitard adaptaciones con respecto a su crianza, alimentacion, cuidado, etc.

Durante el embarazo, empiezan a pensar en sus necesidades como individuo y a la vez, en
como esta persona ocupara un lugar en la familia pero, citando a Mannoni, (1994) “la
enfermedad de un nifio afecta a la madre en un plano narcisista: hay una pérdida brusca de
toda sefial de identificacion (...) Se trata de un panico ante una imagen de si que ya no se
puede reconocer ni amar” Pag. 20. Como lo explica Mannoni, al formarse un vinculo tan
fuerte entre la madre y el bebé, la llegada de este nifio “imperfecto” la afecta, al ser ella la

creadora de este nifio, es ella la “responsable” sobre cémo viene al mundo.

La ilusion del hijo que no ha nacido se encuentra interferida por la realidad, como lo indica

Corbalan, (2007):

Los padres sienten como las ilusiones y expectativas mas inmediatas
sobre su bebé son bruscamente sustituidas por las demandas de ese
diagnostico y las necesidades inmediatas de estos niflos, comenzando
un largo camino, que a veces se prolongara hasta la adultez, en el que
tanto sus vidas, como las de toda la familia, tendran como proposito
prioritario la restauracion de los déficit fisicos, a través de la cirugia y
la rehabilitacion de las alteraciones asociadas. (Pag. 201)
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Como lo indica el articulo, esto impacta en los padres de diferentes maneras, aunque no
necesariamente positivamente. En su libro, Winnicott, (1997) dice: “No es raro que al
principio lo lamente, porque comprende con claridad que ello significa una “terrible”
interferencia en su “propia” vida”, Pag.17. Definitivamente, recibir una noticia como ésta
provoca sentimientos de culpabilidad en los padres, explica Dolto, (1997): “Lo que oprime
el corazon de los padres, en primer lugar, es un sentimiento penetrante de culpabilidad por
haber traido al mundo a este nifio, por haberlo concebido, el sentimiento de haber cometido
una falta, suya o el otro progenitor”, Pag.110. No se toma la noticia con agrado ya que el
comienzo de esta nueva vida vendra cargado con situaciones desconocidas. Para los padres
de familia, resulta doloroso el tener que ocuparse de este aspecto que no pueden controlar
y que interfiere en el desarrollo normal de los nifios. Citando a Dolto, (1997): “Asistir al
sufrimiento de su hijo es una prueba peor que sufrirlo uno mismo”, P4g.110. En el caso de
los pacientes atendidos en la FOSE, los nifios estan sometidos a una serie de
procedimientos médicos que para la mayoria de los padres resulta ser angustioso, nuevo

y/o desconocido.

Por otro lado, la cirugia viene a simbolizar en los padres la recuperacion de las expectativas
de tener un hijo sano. Sin embargo, es importante considerar cuales son las motivaciones
de los padres detras de este proceso, como lo indica Arzeno, (1981): “(...) nos hallamos
ante la necesidad de deslindar si la intencion de los padres del paciente es ayudarlo a que
se siente mas feliz o forzado a ser otro que no es ¢l pero si el que ellos quieren”, Pag. 36.
En el primer caso se hablaria de un proceso adecuado de aceptacion hacia este nifio pero
en el segundo, se trataria de adaptar la realidad al deseo paterno y esto, puede tener un alto
costo emocional en el nifio al sentir que no es aceptado ni cumple con las expectativas de

sus padres.

La misma autora habla en su articulo sobre D. Winnicott y su experiencia con un nifio con

malformaciones fisicas. Segun su entrevista, lleg6 a la conclusion de que:

(...) mas alld de su deseo de someterse a una nueva operacion para
llegar a ser un nifio fisicamente sano, Liro necesitaba estar seguro de
que lo amaban tal como era en el momento de su nacimiento, o0 mas
aun, en el momento del comienzo de su existencia. Si era asi aceptado,
podria ir adelante con la ayuda de la madre y del cirujano. (Arzeno,
1981, pag. 36)
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Esta experiencia con Liro, el nifio que presenta sindactilia (malformacion en los dedos de
las manos y/o pies) da cuenta de como la primera imagen de aceptacion es dada por la
actitud de los padres. Al nacer e ir creciendo, el nifio se adapta a su deformidad y la
considera con normalidad siempre y cuando en su hogar, se sienta amado y aceptado.

Winnicott también indica en el mismo articulo de Arzeno, (1981):

La base de un self se forma sobre la existencia del cuerpo que, porque

es viviente, tiene no s6lo una forma sino también funciones... El nifio

tiende a suponer que asi como existe es normal. .. frecuentemente viene

a darse cuenta de la deformidad o anomalia por la percepcion de hechos

inexplicables como la actuacion de ciertas personas de su ambiente

inmediato. (Pag. 36)
El niflo empieza a reconocerse incluso en la expresividad y muestras de carifio de la madre
y la comunicacion que se produce entre ellos. La autora lo indica, citando a Lacan: “La
madre es el espejo en el cual el self se reconoce”, Pag. 36. Y este self no necesariamente
estd malformado. El rol de la madre es fundamental con respecto a lo que el nifo
interpretard de su malformacion, Arzeno, (1981): “La seguridad o intranquilidad materna
amortiguara o incrementara respectivamente, el temor que “eso que no se sabe qué es, pero

que hace doler” provoca”, Pag. 37. Los nifos dependiendo de su edad, no logran verbalizar

su dolencia y esto puede tener un alto costo emocional. Citando a Marquez (2012)

(...)Emocionalmente estos nifios(as) se sienten heridos en su imagen
corporal. Como el defecto es visible son nifios(as) que siempre han
recibido miradas de curiosidad y de poco agrado, lo que los conduce a
sentirse rechazados, inseguros, a desconfiar de las personas, a presentar
dificultad para socializar. Se evidencian conductas agresivas lo cual es
explicado por enfoques conductuales, considerando que es debido a que
han estado seguidas de contingencias reforzantes. (Version digital)

Muchos de los pacientes atendidos por FOSE tienen heridas visibles que provocan que
fisicamente luzcan “diferentes” a los demas y de no trabajar adecuadamente un proceso de
aceptacion de la enfermedad, se puede generar inseguridad en el nifio o nifia. Esta aceptacion
comienza en el hogar, y es por eso que la comunicacion verbal y no verbal de la madre es

trascendental con respecto a como ellos percibiran su condicion en el futuro y la sensacion de

desventaja e imposibilidad que puedan desarrollar.

Francois Dolt6 (1997) indica: “Hay comunicacion interpsiquica entre el inconsciente del ser
engendrado y el de los que le engendraron. Todo lo que ayuda a sus padres en su angustiosa

prueba ayuda al nifio minusvalido a asumir la suya, (...)”, Pag. 111. El trabajo es
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complementario entre los padres y sus hijos para fortalecer la relacion afectiva entre ellos ya

que como lo indica més adelante, Dolt6 (1997):

En el corazén de todo ser humano, aunque sea minusvalido, existe la
ternura de recibir, de dar; ése es el lenguaje del amor, sin el cual ninguna
vida se puede calificar de humana, y gracias al cual todo dolor se
dulcifica por la sonrisa de un rostro. (Pag.112)

Dolt6 destaca la importancia de un trato afectivo y de la atencion integral no solo en el &mbito

médico sino también, en la parte psicoldgica, necesarios para su desarrollo e integracion a la

sociedad.

2.1.2. Maltrato infantil en niiios vulnerables

Debido a que el grupo de trabajo de la Fundacion es, en su mayoria, de un bajo nivel
socioeconomico, el ambiente puede ser inadecuado e inseguro para los pacientes. Muchos
padres no logran cuidar de sus hijos correctamente y mantienen una relacion conflictiva que
en muchas ocasiones involucra maltrato fisico y/o psicologico. Sumado a esto, como se
explico anteriormente, la falta de un proceso de aceptacion de los padres hacia el nifio puede
fomentar en ellos impotencia y sentimientos negativos que provocaran la presencia de

violencia en el hogar.

Es necesario identificar lo que el Estado Ecuatoriano contempla con respecto al cuidado de la
integridad de los nifios, nifias y adolescentes. Citando al Consejo Metropolitano de Proteccion
Integral a la Nifiez y Adolescencia (COMPINA, 2006) articulo 67, que define al maltrato

como:

toda conducta, de accion u omision, que provoque o pueda provocar
daiio a la integridad o salud fisica, psicoldgica o sexual de un nifio, nifia
o adolescente, por parte de cualquier persona, incluidos sus
progenitores, otros parientes, educadores y personas a cargo de su
cuidado; (...) Se incluyen en esta calificacion el trato negligente, o
descuido grave o reiterado en el cumplimiento de las obligaciones para
con los nifios, nifias y adolescentes, relativas a la prestacion de
alimentos, alimentacidén, atencidon médica, educacién o cuidados
diarios; y su utilizacion en la mendicidad. (Pag. 33).

Para puntualizar la informacion anterior y con fines de explicar todos los tipos de maltrato

existentes, se muestra el siguiente cuadro de clasificacion:
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Tabla 1: Categorizacién de Maltrato

Tipo de maltrato Descripcion

Maltrato fisico Todas aquellas lesiones corporales que se las producen de forma
voluntaria.

Situacion que “que ocasiona perturbacion emocional, alteracion
. . psicologica o disminucion de la autoestima en el nifio, nifia o adolescente
Maltrato psicologico agredido.” (COMPINA, 2006) De esta forma se entiende que, este tipo de
maltrato involucra vocabulario inapropiado, palabras y tono de voz
inadecuadas para menores de edad, entre otros.

Cuando al nifio no se le ofrecen los cuidados necesarios para su

Abandono o . . . . SR .
supervivencia, lo que incluye alimentacion, vivienda, proteccion y afecto;

Negligencia es decir, todo lo que involucre negligencia por parte de los responsables
del nifio.

Abuso Sexual Todo tipo de contacto, intento o amenaza sexual.

Fuente: Cuadro realizado por Gonzalez Belén, basado en el texto de Wekerle Christine et al. (2007) “Maltrato
Infantil”. Manual Moderno, México.

Segtn las leyes del Estado Ecuatoriano, se garantiza la proteccion fisica y emocional de los
menores, de ahi que, en una poblacidon vulnerable, los padres necesitan conocer incluso el

aspecto legal que involucra el cuidar a un nifio con malformaciones fisicas o sin ellas.

A pesar de no estar contemplado en la Ley Ecuatoriana, existe también el denominado
Sindrome de Munchatisenpor Poderes. Parafraseando a Alfonso Rubio (1997) este sindrome
sucede cuando la persona asiste frecuentemente a los hospitales o doctores con la presencia
de sintomas de alguna enfermedad sin necesariamente padecer un problema organico;
haciendo del paciente el centro de atencion y exagerando su condicion médica. Muchos padres
de familia buscan desesperadamente esta atencion para sus hijos aun cuando el nifio logra
sobrellevar su situacion. Esto sin embargo estd considerado como maltrato debido a la
exposicion médica exagerada que recibe el nifio o nifia muchas veces sin su consentimiento y

que se produce por la falta de aceptacion de sus padres.
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La relacion de los nifios con los padres es fundamental, Luis Riesgo (1982) refiere “si tal
relacion esta llena de comprension, de respeto, de carifio y de confianza, el ambiente serpa
adecuado para la educacion”, Pag. 23. El autor también destaca coémo los recursos economicos
pasan a segundo plano al momento de definir una armonia afectiva en el hogar. Para la
Universidad Externado de Colombia (2002): “La familia, entonces, es uno de esos ejes sobre
los que se construye la transformacion de las vivencias personales en los cimientos de los
criterios valorativos de lo social.” (En su version digital). Es importante considerar este
aspecto ya que en todos los casos, una buena relacion entre padres y familia generard y

alimentard una autoestima firme sin importar la malformacion que el nifio pueda padecer.

En el aspecto psicoldgico, sin duda alguna las consecuencias del maltrato infantil pueden
notarse no solo en el corto plazo sino también, en el futuro del menor. El maltrato evidencia
disfuncionalidad en el hogar del nifio y lamentablemente, el nifio que vive en estas situaciones

puede estar siendo perjudicado en varios aspectos, como lo dice Christine Wekerle (2007)

(...) es de suponer que el maltrato perjudique las metas de desarrollo a

lo largo de la vida (p. ej., el carifio, comunicacién, autonomia,

intimidad, productividad, altruismo, ilustracion). Al “vivir lo que se

aprende”, los niflos maltratados son vulnerables para repetir los

esquemas o guiones aprendidos en papeles victima- victimario-

salvador y los patrones de retiro/ evasion en las relaciones, con el

impulso de las reacciones de temor y las necesidades de carifio. (pag.

25)
Tal como lo expresa Wekerle, a largo plazo es muy probable que el nifio maltratado replique
esta cadena de violencia con su propia familia e incluso siendo ¢l el maltratador y a pesar de
conocer la sensacion de sufrimiento del ser una victima. El nifio conoce Unicamente a la
agresion como forma de afecto y sus relaciones interpersonales estaran marcadas por este
aspecto e incluso, personalmente con respecto a su adaptacion, autocuidado, autorregulacion

y autorrealizacion.

Estas consecuencias negativas del maltrato también lo explica Fundacion Petisos (2013)

En los nifios y nifias:

e Disminucion de la autoestima

e Victimizacion
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e Interferencia negativa en procesos de aprendizaje y en el desarrollo de

inteligencia, de las emociones y de los sentidos.
e Sentimientos de soledad, abandono y tristeza.
e Dificultades para la integracion social.
e Cultivo de sentimientos de enojo.

e Incorporacion de la violencia como forma de resolver problemas o

conflictos.

e Exposicion a situaciones de riesgo. (Pag. 8)

A nivel emocional, el nifio incorpora y reprime sentimientos y sensaciones de ira y angustia
que muchas veces no encuentra la forma de expresar o simplemente no tiene el medio para
hacerlo. El nifio sin embargo, no es exclusivamente quien sufre de estas consecuencias, los

adultos agresores también estdn inmersos en esto, como lo explica Fundacion Petisos (2013)

En los padres de familia:

e Ansiedad y culpa, aun en aquellos casos en que se considera el castigo

como correcto.

e Aumento de probabilidad de comportamientos violentos con mayor

frecuencia e intensidad en diversas situaciones.

¢ Dificultad en la comunicacion con los hijos e hijas. (Pag. 8)

Los padres en muchas ocasiones repiten la violencia de la que en algiin momento fueron
victimas también. La familia se vuelve disfuncional, las relaciones afectivas entre padres e
hijos se deterioraran y la comunicacion falla. Es por ello que estos hogares se vuelven de alto

riesgo para los nifios, ya que el sufrimiento causado los convierta en una poblacion vulnerable.

En la sociedad también existen consecuencias ya que como se menciono anteriormente, la
violencia es un circulo que se repite sino es atacado y eliminado. Como lo indica Fundacion

Petisos (2013), en la sociedad se ha observado lo siguiente:
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e Tendencia a reproducir la violencia en la fase adulta cuando se ha sido

victima y/o testigo en la infancia.

e Incentivacién a la utilizacién de la violencia como forma de resolver

conflictos.

e Crea en el imaginario colectivo la idea de que los adultos mandan y pueden

agredir y los nifios/as obedecen.

e Promocion de modelos familiares donde no existen relaciones de igualdad

sino de agresores y agredidos.

¢ Dificultades para lograr la proteccion de la infancia, por tolerar las practicas

violentas. (Pag. 8)

Se trata de una cultura de violencia que la acepta e incluso en ocasiones, puede promoverla

en las futuras generaciones. Es una problematica social importante y presente en la actualidad.

2.1.3. La intervencion con los padres de familia para favorecer al Buen Trato

La propuesta de trabajo con los padres se produce al entender que ellos al ser responsables de
los cuidados de sus hijos necesitan ser atendidos también, y que emocionalmente también
estan impactados por todo lo que sucede. Como lo manifiesta Dolto (1997): “Asi sufren los
padres, y tienen necesidad de ser escuchados silenciosamente tal como son en la pena que les
oprime, de estar rodeados de rostros que inviten a expresar, a llorar, a gritar su rebelion, su
angustia, sobre todo a no callarla”, P4g. 110. Necesitan un espacio de confianza en donde

puedan ser escuchados y a la vez, puedan aprender a sobrellevar su situacion.

Es por ello que el plan de trabajo se basa en la psicoeducacion, que estd definida por Bulacio
(Sin Fecha) como: “Proceso que permite brindar a los pacientes la posibilidad de desarrollar,
y fortalecer sus capacidades para afrontar las diversas situaciones de un modo mas adaptativo”
Péag.1.Este proceso de tipo cognitivo conductual no solo es aplicable para bajar los niveles de
ansiedad de los pacientes que serdn intervenidos quirirgicamente, sino también para los

padres y familia que necesitan reforzar su rol de “cuidador del paciente”.

Definitivamente la cirugia conduce al paciente (en este caso nifios) a estar en una situacion
desconocida que puede incrementar su nivel de ansiedad y que, sin el apoyo de los padres de

familia, puede traducirse en una experiencia traumatica. Parafraseando al Dr. Bulacio, la
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persona que utilice esta herramienta, tendrd como objetivo principal orientar e identificar con

informacion veridica y certera, el problema de salud o patologia que afecta al paciente.

Analizando toda la informacion anterior, se evidencia la necesidad de la educacion en los
hogares de los pacientes atendidos en la Fundacion. Sin duda, al tratarse de un grupo
socioecondomico bajo las familias a las que pertenecen los beneficiarios de las cirugias, suelen
estar inmersos en conflictos de diversos tipos que generan un ambiente de inseguridad,
ansiedad e incluso violencia. Por lo tanto, la psicoeducacion no solo estd ligada a la
enfermedad que rodea al paciente sino también, al ambiente en el que estd involucrado y a la

orientacion que deben recibir los padres para que desde el hogar, los nifios sientan bienestar.

El trabajo a realizar contempla como objetivo principal a la prevencion primaria del maltrato

infantil en los ninos que se atienden en FOSE.

El concepto de “Buen Trato” hace referencia no a la violencia como tal sino a su prevencion
y a las formas de promover una cultura de paz y respeto. La Fundacion Petisos (2013) lo define
como: ““la forma en que nos gustaria que se relacionen con nosotros o un sin numero de
comportamientos aplicados a la relacion con los demads, por ejemplo carifio, amor y respeto
entre otros” Pag. 14. Si bien es cierto, la palabra “Buen” puede resultar un poco subjetiva, una
persona que es respetada y aceptada integramente, estara satisfecha con un trato en el que se
sienta valorado y su relacion con los otros le produzca bienestar. De igual manera, Fundacion
Petisos (2013) indica que también se entiende al Buen Trato como: “promocién de los
derechos humanos, y por lo tanto toda eliminacion de violencia, ya sea castigo fisico, el
castigo psicoldgico, el maltrato, y el abuso, entre otros” Pag. 14. En una poblacion vulnerable,
muchos padres ni siquiera conocen los Derechos Humanos de los nifios, es por ello que la

educacion sobre este tema es importante para fomentar una cultura de paz y Buen Trato.

Parafraseando a la misma fuente, el Buen Trato se encuentra compuesto por cinco elementos

principales, a saber:

e El reconocimiento: como punto de partida para esta relacion.
e Laempatia: la capacidad de entender y comprender a la otra persona.

e La comunicacion afectiva: un didlogo adecuado.
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e Lainteraccion igualitaria: en la que se valora a la otra persona pero a la vez
se establecen relaciones de jerarquia y de poder de forma respetuosa y

adecuada.

e La negociacion: la capacidad que se tiene para resolver problemas de tal
manera que ninguno de los afectados salga perjudicado y exista

conformidad entre las partes involucradas.

Y, a la vez, proponen como parte de la promocion del Buen Trato se listan ciertas pautas para

fomentarlo, Fundacion Petisos (2013):

e Amor

¢ El conocimiento del nifo/nifa y adolescente

e La comunicacion

e Elrespeto hacia los nifios, nifias y adolescentes

e Ponerse a la altura fisica y emocional de los nifios y nifias

Posibilitar autonomia en el nifio y nifia, identificar las emociones. (Pag.14).

Estos enunciados son bésicos para fomentar el Buen Trato por lo que mediante la
psicoeducacion como herramienta de comunicacion, se espera que los padres entiendan todo
lo que involucra la malformacion de sus hijos/as y el importante rol que desempefian en el

desarrollo de ellos.
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3. DIAGNOSTICO

3.1. Metodologia

Para la elaboracion del trabajo de esta investigacion cuantitativa y cualitativa, se

siguieron los siguientes pasos:

a) Contacto con la Fundacion Operacion Sonrisa Ecuador (FOSE)

b) Aprobacion de la elaboracion de Tesis en FOSE. (Anexo 1: Carta de aprobacion
Director General de la FOSE)

c) Disefio y elaboracion de entrevista semiestructurada Fase 1 (Anexo 2) y disefio

y elaboracion de entrevista semiestructurada Fase 2 (Anexo 3)

d) Elaboracion de Guia de Observacion utilizada en las dos Fases (Anexo 4)

e) Pilotaje del instrumento

f) Diagnostico del problema, regido por las siguientes preguntas:

- ¢ Qué caracteristicas tiene la relacion de los padres e hijos atendidos?
- (Cbémo se encuentra elaborado el proceso de duelo en la familia?

- (Cudl es la incidencia de maltrato en la poblacion atendida por la FOSE y
cuales son las principales manifestaciones de maltrato?

- (Los padres de familia se siente culpables de la situacion de sus hijos?

- ¢Cuadles son los principales mitos asociados a las malformaciones fisicas de
estos nifos?

g) Recoleccion de informacion: el contacto con los padres que colaboraron en la
investigacion se realizd en dos momentos, con dos grupos poblacionales

distintos:
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Tabla 2: Recoleccion de informacion

familia.

Fase Objetivo Informantes Fecha Técnicas Instrumentos
1 Identificar los mitos 24 Padres que asisten | 23/07/2014 Entrevista Ficha de
asociados a la afectacion | al dia de evaluacion semiestructurada | Entrevista
de los nifios e identificar | para conocer si seran
situaciones de maltrato o no favorecidos con
en las familias que las cirugias
asisten a las misiones.
2 Evaluar y conocer como | 20 Padres cuyos hijos | 24, 25, 26 | Entrevista Escala de Likert !
se ha dado el proceso de | son intervenidos | /07/2014 semiestructurada
aceptacion del nifio en la | quirargicamente

Cuadro elaborado por Gonzélez, B. (2014)

3.2. Poblacion

La actividad de diagndstico se realizé en la Mision # 122 de la Fundacion Operacion Sonrisa

Ecuador realizada en la ciudad de Santo Domingo de los Tsachilas del 23 al 26 de julio del

2014. Tanto el pilotaje de las guias de entrevistas semiestructuradas asi como la adaptacion

de la Escala de Likert para la recoleccién de informacion fueron aprobados luego de haber

sido utilizados en la mision anterior y al observar que los entrevistados comprendian el

objetivo e informacion que se deseaba obtener y no tuvieron dificultades para responder las

preguntas planteadas.

A continuacion se presentard la caracterizacion de la poblacion:

- Poblacion por edad de nifio atendido:

'En base a las preguntas de una escala de Likert proporcionada por el Area de Psicologia de la Fundacion. Este

material fue realizado por las voluntarias de dicha area: Shajaly Calles, Pamela Contreras, Gabriela Leon, Andrea

Vallejo y la investigadora, Ana Belén Gonzalez en el afio 2013.
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Tlustracion 1: Caracterizacion de la poblacion de padres por fase y edad del
nifio atendido (Fase 1)

Padres entrevistados (Fase 1)

De 10 + anos | 1=4.18%

De 5 a 10 afios 6=25%
De 1 a 5 afios 10=41.66%
Menores de 1 afio 7=29.16%

0 2 4 6 8 10 12

Fuente: Elaborado por Gonzilez, Belén en base a entrevistas realizadas en Julio 2014.

Ilustracion 2: Caracterizacion de la poblacion de padres por fase y edad del nifio atendido (Fase 2)

Padres entrevistados (Fase 2)

De 10 + afios | 2=10%
De 5 a 10 afios | 6=30%
De 1 a 5 afios | 7=35%
Menores de 1 afio | | 5|=25%
0 é le 6 8

Fuente: Elaborado por Gonzilez, Belén en base a entrevistas realizadas en Julio 2014.

Se observa en las ilustraciones 1 y 2 que en ambas fases, el grupo prioritario a atenderse oscila
entre los nifios recién nacidos, hasta los 10 afos. Esto es positivo ya que el trabajo se realizara
con los padres de pacientes que estan comenzando a estructurarse psiquicamente por lo que,

en edad temprana se podria modificar su imagen inconsciente.

Para lograrlo, se realizard un trabajo con los padres a objeto de resaltar la importancia que

desempefian en la vida de los nifios e incentivando el buen trato con sus hijos mediante
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prevencion primaria y secundaria de maltrato que consecuentemente generara estabilidad

emocional.

- Poblacion por nivel de escolaridad de los padres entrevistados:

Hustracion 3: Caracterizacion por nivel de escolaridad del padre entrevistado (Fase 1)

Nivel de escolaridad del padre
entrevistado (Fase 1)

Ciclo Basico
Bachillerato

Educacion Superior

o
N
N
[e))
o0

10

Fuente: Elaborado por Gonzilez, B. 2014, en base a entrevistas realizadas en Julio 2014.

Ilustracion 4: Caracterizacion por nivel de escolaridad del padre entrevistado (Fase 2)

Nivel de escolaridad del padre
entrevistado (Fase 2)

Ciclo Basico
Bachillerato

Educacion superior

o
N
~
o))
(o]

10 12

Fuente: Elaborado por Gonzalez, B. 2014, en base a entrevistas realizadas en Julio 2014.

De acuerdo a la informacion obtenida en las ilustraciones 3 y 4, se observa que un 29.16% de

la muestra ha cursado la Universidad, sin embargo, el grupo objetivo de trabajo en Escuela
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para Padres serd el de la Fase 2. Con respecto a los resultados obtenidos en la Fase 2, se
observa que el 55% de los padres han cursado el bachillerato o lo han culminado. Esto es
positivo ya que la poblacion tendrd mayor facilidad para entender la informacién que sea

entregada.

En ambas Fases se identifica que solamente un 30% de los padres han cursado el ciclo basico.
Es importante considerar esta informacion ya que se trataria de una poblacion de bajo nivel

sociocultural.

El 85% de los padres entrevistados indicaron no haber terminado el colegio, es importante
considerar que el grupo de trabajo pertenece a un bajo nivel socioeconémico; el 40% de ellos
indicaron tener dificultades para escribir y leer por lo que la poblacion a atenderse en FOSE

puede ser considerada como vulnerable.

- Poblacion por dinamica familiar que rodea al paciente:

Iustracion 5: Caracterizacion por la posicion que ocupa el paciente en la familia (fase 1)

Posicion del niiio en la familia
(Fase 1)

® Hijo tnico

H Tiene
hermanos

Fuente: Elaborado por Gonzalez Belén, en base a entrevistas realizadas en Julio 2014.
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Ilustracion 6: Caracterizacion por la posicion que ocupa el paciente en la familia (fase 2)

Posicion del nifo en la familia
(Fase 2)

® Hijo inico

H Tiene
hermanos

Fuente: Elaborado por Gonzilez Belén, en base a entrevistas realizadas en Julio 2014.

La finalidad esta parte fue conocer de forma general, la dinamica familiar que rodea al
paciente. En las ilustraciones 5 y 6 se observa que en ambos grupos poblacionales se puede
identificar que un 45% de los nifios asistentes son hijos unicos. Se considerd pertinente el
conocer el grupo familiar al que pertenecen los candidatos a cirugia porque, en caso de ser
hijos tnicos, la inexperiencia y falta de informacion puede resultar perjudicial para el cuidado

posterior del paciente.

Esto indica que el trabajo también puede estar orientado a la dindmica familiar que rodea al
paciente y la importancia que los otros miembros de la familia tienen en la vida del nifio. El
apoyo, la aceptacion a la malformacion y la seguridad que le transmitan al paciente seran

fundamentales para la autoestima y bienestar psiquico del beneficiario.

3.3. Resultados obtenidos en las entrevistas

A continuacion se presentan los resultados por preguntas realizadas a los padres de familia en

las Fases 1y 2, utilizadas para instrumentar la investigacion:

. Qué caracteristicas tiene la relacion de los padres e hijos atendidos en la FOSE?

Esta pregunta ayudod a determinar si los padres se logran identificar en situaciones positivas

con sus hijos o si se reconocen en el sufrimiento de ellos.
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Todos los padres lograron indicar un momento alegre lo que es positivo ya que ayuda resaltar

las virtudes de los ninos.

Se observo también que el 90% de los padres hacen referencia a conocer la malformacion de
su hijo sea pre o posnatal, como el momento mas triste que han vivido. Algunos padres
indicaron sentirse “tristes, preocupados, sin saber qué hacer, solos” ya que no conocian o no
“habian visto un caso parecido antes”. En estos casos se reitera como el impacto emocional
de recibir a un nifio con malformaciones fisicas es importante en la vida de esta familia que,
de no ser apoyada psicologicamente, puede no lograr un proceso de aceptacion de la

enfermedad de su hijo.

.Como se encuentra elaborado el proceso de duelo en la familia?

Para responder esta pregunta se han tomado los datos de las dos fases, los cuales se muestran

a continuacion:

Tlustracion 7: Elaboracion del duelo de los padres de los pacientes atendidos

Procesamiento del duelo del paciente
Fase 1

® Adecuado proceso de
duelo

Inadecuado proceso de

79,16% duelo

Fuente: laborado por Gonzilez Belén, en base a entrevistas realizadas en Julio 2014.

El objetivo de esta pregunta era el de identificar si los padres de los pacientes han aceptado la

malformacion de su hijo.
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El 79. 16% de los entrevistados no han trabajado un adecuado proceso de duelo y aceptacion
del nifio con malformaciones fisicas. En la mayoria de los casos son padres de nifios menores
del primer afio de edad. Se escucharon respuestas como: “nos sentimos derrumbados; nos da
miedo pensar en como serd el futuro de mi hijo; tenemos miedo de que le discriminen, cuando
le vi me puse a llorar; me senti devastada, no sabia qué esperar; mi esposo no quiso saber nada
del nifio”’; Como se mencion6 anteriormente, la herida fisica del nifio impacta emocionalmente
en los padres de forma que la ilusion inicial de concebir al hijo perfecto se ve marcada por la

imperfeccion de la malformacion.

Se produce una herida narcisista por la “falta” de los padres este nifio “diferente” y esto
consecuentemente, creard sentimientos de culpabilidad que pueden finalizar en conductas

agresivas en contra sus hijos.

Otro problema desencadenado por no saber afrontar esta situacion de forma adecuada es que
los padres en ocasiones no saben cdmo manejar esta situacion y ocurren peleas, reclamos: “mi

esposo dijo que es mi culpa; yo creo que es por borracho”; entre otras.

Esta informacion se corrobora con la obtenida a partir de la entrevista en la Fase 2, con las

siguientes preguntas:

e El nacimiento de mi hijo afecté toda mi vida?
e ;Me incomoda la imagen de mi hijo?
e ;Siento que mi hijo es una carga en mi vida?

e /Siento vergiienza o temor al presentar a mi hijo a mi familia o gente

nueva?
e ,Las secuelas de esta afectacion estardn en mi hijo para siempre?

e Al saber que estaba embarazada me senti muy ilusionada pero cuando vi

a mi hijo con su afectacion me senti desilusionada?

Segun las respuestas, 13 padres de 20 entrevistados, indican que el nacimiento de este nifio
afecto su vida ya sea positiva o negativamente. Un 40% de este grupo siente incomodidad por
la imagen de su hijo debido a su apariencia fisica, y un 15% indica que no le gusta presentarlo

ante personas nuevas porque: “a veces le quedan viendo; no me gusta que mi niflos se sienta
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diferente; me dicen que pudo haber sido por mi culpa”. Esto indica que los padres no han
procesado adecuadamente la situacion del nifio. Un 60% de ellos dice que las secuelas o
cicatrices de la afectacion estaran presentes toda la vida e indican que posiblemente esto
“podria afectarlos a nivel psicoldgico; o con las personas que les rodean; en la escuela; a veces
me da miedo pensar en el futuro”. Del grupo entrevistado, 9 de ellos, equivalentes al 45%,
dice haberse sentido desilusionado sobre la apariencia fisica del bebé al momento del
nacimiento: “es impactante; me asusté; nadie me explicd de qué se trataba y hasta el doctor
que me atendié me dijo que lo lleve a otra ciudad para que lo traten; no podia ni siquiera darle

de comer y eso es terrible.”

. Cuales son los principales mitos asociados a las malformaciones fisicas de estos

ninos?

Para responder esta pregunta, se utilizd la informacion obtenida en ambas fases de

investigacion:

Iustracion 8: Mitos asociados a la etiologia de la malformacion (Fase 1-2)

Explicacion de la malformacion del
paciente (Fase 1y 2)

® Tiene inquietudes sobre la
malformacion del paciente

Conocen sobre la
etiologia de la
malformacion del paciente

Fuente: Elaborado por Gonzilez Belén, en base a entrevistas realizadas en Julio 2014.

En este caso el objetivo era el de conocer lo que los padres saben acerca de las malformaciones

y su etiologia para identificar los mitos mas frecuentes que rodean esta afectacion.
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De este grupo, el 60% de los 42 padres entrevistados, dicen no haber recibido la noticia de la
malformacion de su hijo positivamente. En la mayoria de los casos no tienen certeza de las
razones por las que sucede esto y se evidenciaron inquietudes con respecto a los procesos
quirtrgicos necesarios en el futuro y sobre las consecuencias que la malformacion tendra en

la vida del paciente en el ambito social, fisico, médico y psicoldgico.

Para la organizacion de la informacion, se decidid dividir las respuestas en dos grandes

categorias:

Tabla 3: Clasificacion de conocimiento y desconocimiento de la etiologia de l1a malformacion segiin los
padres en Fase 1-2

Conocimiento de la
malformacion

etiologia de la | Desconocimiento de la etiologia de la

malformacion

Los padres de familia dieron respuestas como:
“Congénito en el embarazo”
“Hereditario porque en mi familia la | -
abuela y la tia tenian” -

- “No sabia que estaba embarazada y | -

“Mis vecinos dijeron que es normal
y que no le opere”.

“No sé por qué”

“No me dieron informacion”

“Mi ginecdloga me echo la culpa”

aspiré  sustancias  toxicas como | - “Nunca habia escuchado de esto
fertilizantes” antes, nadie me dijo nada”

- “Yo también tengo entonces es de | - “Mi esposo me echo la culpa”
familia” - “Medijeron que es natural porque mi

“Como ya he venido antes a la FOSE, me
explicaron aqui de qué se trata la fisura”
“El médico me dijo que fue porque me
dio rubiola en el embarazo”

“No me cuidé en mi trabajo porque no

esposo trabaja con chanchos”

- “Dios sabe por qué, para bien o para
mal”

- “Me dijeron que es un regalo de
Dios”

sabia que estaba embarazada y eso le
afectd a mi hijo”.

Fuente: Elaborado por Gonzilez Belén, en base a entrevistas realizadas en Julio 2014.

(Cuadl es la incidencia de maltrato en la poblacion atendida por la FOSE y cuales

son las principales manifestaciones de maltrato?

El objetivo de esta pregunta, fue el de identificar la presencia de violencia de cualquier tipo
en los pacientes atendidos. Para determinar el nimero de nifios que estan viviendo situaciones

de maltrato se utilizaron los siguientes indicadores:

- Presencia de castigo fisico: golpes, sacudones, violencia fisica, etc.
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- Presencia de castigo psicoldgico: burlas, insultos, presencia de manifestaciones

de violencia entre otros miembros de la familia.

- Correcciones alternas de conducta: reflexion mediante la palabra, restriccion de

objetos o situaciones pero que impliquen una explicacion por parte del adulto.

Iustracién 9: Clasificacion manifestaciones de maltrato usadas por los padres

Formas de disciplina usada con los
pacientes (Fase 1y 2)

m Castigo fisico

29,17%
Castigo Psicologico
Formas alternativas no
25% violentas

Fuente: Elaborado por Gonzilez, B. 2014, en base a entrevistas realizadas en Julio 2014.

El 45.83% de 42 padres entrevistados, indico haber utilizado el maltrato fisico como método
disciplinario en sus hogares. Para identificarlo, se debi6é determinar la existencia de manejo
inadecuado del menor, sobreproteccion, presencia de golpes o violencia y/o evidencia de
descuido con el paciente. Algunas respuestas como: “a veces le pego con el cable; tengo una
mano de madera y le doy en la nalga para que entienda; le pellizco fuerte hasta que deja de
llorar; a veces pierdo la paciencia y como es mimadisima hace berrinches entonces me toca

jalarle del brazo” evidencian muestras de maltrato.

El 25% dijo haber de los entrevistados ha indicado que en algiin momento mediante tono
inadecuado de voz, palabras obscenas o inapropiadas para menores de edad, insultos o burlas,
ha maltratado verbalmente y consecuentemente, psicoldgicamente al menor: “a veces si le he
dicho que es como tonta; cuando me hace perder la paciencia le he gritado; solo me hace caso

cuando grito.”
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El 25% restante ha logrado encontrar otras formas disciplinarias para usar con sus hijos para

evitar que se presente una conducta inadecuada.

La presencia de maltrato produce que el nifio identifique a la violencia como forma de
interaccion social. Los individuos maltratados son considerados como poblacion vulnerable
al ser propenso a sufrir problemas de drogadiccion, alcoholismo, dependencia emocional, y

en general, ser perjudicados en cuanto a las metas de desarrollo que se propongan.

3.4. Discusion de resultados

Tanto en la Fase 1 como en la Fase 2, se constata la necesidad de trabajar con los padres de
familia de los pacientes que atiende FOSE al ser un grupo de bajo nivel sociocultural que en
un 60% de los 42 padres entrevistaos, no conoce de qué se trata la malformacion de su nifo

o nifia y que en su totalidad, afirmaron ser los responsables del cuidado de sus hijos.

Y, luego del analisis de los resultados obtenidos, se debe desarrollar la Escuela para Padres en
la que se abordardn temas relevantes como: la etiologia de la malformacién fisica, la
culpabilidad, el procesamiento adecuado del duelo, el Buen Trato como alternativa a la crianza
de los hijos. Esto resulta importante ya que mientras mayor sea la informacion que los padres
reciban sobre la afectacion, menor serd su sensacion de culpabilidad. La culpabilidad es
generadora de conductas agresivas que pueden desencadenar en maltrato fisico hacia el menor.
El conocimiento de las malformaciones congénitas, sus implicaciones y cémo ellos pueden
ayudar a sus hijos provocara en los padres que a futuro, sepan como cuidarlos adecuadamente
y se resaltara la importancia de su rol como padres que aceptan, aman y velan por el bienestar
de sus nifos. También serd necesario abordar los cuidados pre y postoperatorios de los

pacientes a nivel médico (de forma general) y a nivel afectivo en el hogar.

En ambos casos, se evidencia que el objetivo a trabajarse con los padres es del correcto
proceso de aceptacion de la malformacion de los nifios. Anteriormente se menciond como el
impacto emocional generado en los padres puede ocasionarles sentimientos de culpabilidad
que mediante la comunicacion verbal y no verbal, son transmitidos a sus hijos y provocan

consecuentemente, que no se sientan seguros ni valorados en su propio hogar.
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Se observa que el 70, 83% de los 42 padres, han utilizado la violencia en sus diferentes formas,
como el método disciplinario con el que se maneja a los nifios. Se evidencia la necesidad de
fomentar el Buen Trato y la psicoeducacion con los padres de familia quienes son los
principales responsables de sus hijos y que por pertenecer a una poblacion vulnerable, en
muchas ocasiones no conocen formas alternativas de disciplina para usarlas con sus hijos, lo

que produce que se repita un circulo de violencia interminable.
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4. PRODUCTO

4.1. Objetivo del producto

Promover el Buen Trato de los padres hacia sus hijos con malformaciones fisicas

atendidos en FOSE, a través de la ejecucion del Plan de intervencion.

4.2. Actividades

Fecha de ejecucion: Noviembre 2014

Dirigido a: Padres de familia de nifios/nifias que serdn intervenidos quirtirgicamente

durante la mision de FOSE.

Ubicacion y cobertura geografica: se realizara en el Hospital del IESS. En la ciudad

de Ibarra, provincia de Imbabura, pais Ecuador.

Responsables: Ana Belén Gonzélez

Actividad: Escuela para Padres asistentes a la FOSE.

4.3. Hipotesis o supuestos

A mayor informacion sobre la malformacion fisica del paciente, mayor conocimiento
de alternativas de cuidado tendra el padre de familia, lo que permitira un mejor trato

del nifo atendido.

4.4, Precondiciones:

Para lograr el éxito de la ejecucion del proyecto, serd necesario:

- Que la Fundacion Operacion Sonrisa esté de acuerdo con el proyecto para asi

contar con su apoyo para poderlo realizar.

- Que se pueda conseguir el lugar y recursos necesarios para la organizacion del

taller logrando que se realice de acuerdo a lo planificado.
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- Que los padres asistentes estén motivados para aprender y recibir la

informacion entregada.

Posteriormente, lograr que los contenidos presentados en el taller generen interés en los
participantes para lograr un intercambio de ideas dinamico entre la expositora y el publico

presente.

4.5. Sostenibilidad

Luego de la implementacion del proyecto, para su mantenimiento se llevardn a cabo las

siguientes acciones:

- Talleres de capacitacion a voluntarios del Area de Psicologia para que puedan

continuar con la Escuela para Padres.

- Implementacion de otros profesionales en diferentes areas que puedan

colaborar en las charlas.
- Reimpresion y actualizacion de folletos para participantes.

4.6. Medios o insumos

Los medios utilizados son:
- Tripticos informativos para los padres de familia y asistentes.
- Material de exposicion en diapositivas de Power Point.

- Espacio apropiado para la realizacion de la charla.
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4.7.Presupuesto

Tabla 4: Presupuesto

Descripcion Valor
3CD’s $4
Papeleria $30
Bebidas para los padres de familia $60
Albergue padres de familia $70
Hospedaje investigadora $70
Alimentacion investigadora §70
Transporte investigadora $30
Material necesario para exponer los talleres planificados | $40
TOTAL? $374

Fuente: Elaborado por Gonzilez, B. 2014,

2Es necesario aclarar que todo lo que respecta a la atencion a padres de familia es asumido por los auspiciantes de la FOSE;
los rubros que involucran a la investigadora son parte de su trabajo como voluntaria por lo tanto lo asume la Fundacion.
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4.8. Matriz de marco légico

Previo a realizar la Matriz de marco logico, es necesario identificar los principales problemas

diagnosticados:

Iustracién 10: Marco Légico

El 70% ¢2los hogares d= los pacisntss
sncuestados s2 presentz algin indicador
deviolencia, sea fisica o psicologica.

Problemas encontrados

El 75, 16% d=los padres entraviztados
han tenido dificultzd=s pararealizarun
adecvado procssodedezlosobrela

El 40% de los padres entrevistados
tizne dudas acercz de lz =tiologia
ceidados v necesidades gque sus hijos
con malformacionss fisicas congénitas
prasentan.

sitvacion del pacients atendido.

La angustia d= los padres pueda Aceptar nna malformacion fisica puede El dzsconocimisntode la malformacion

s2run procaso muy duropara los fisica congénita producs que los padres
padras, 2l no tener 1z adecvada atencion
de profesionals: que predan apovar,
prepararlos v acompafiados.

desencadenar en impotencia v un

ma.ﬂajni.ﬂa{'.acuaé[}éal nific'aal no no h}gEl'l atender las necesidades desus

hijos zdzcvadaments.

poder cuidarlo adecvadaments.

Capsas

Elaborado por Gonzalez Belén, 2014.

Esencialmente, se observa que la falta de informacion general de la malformacion fisica
congénita produce en los padres angustia y falta de manejo adecuado hacia sus hijos. Este
impacto emocional generado en los padres puede no estar acompafiado por un proceso de
duelo por lo que existe una falta de aceptacion de este nifio “imperfecto”. Se desarrolla en
ellos sentimientos de culpabilidad al pensar que esta situacion fue causada por ellos. Esta
angustia generalizada por la escasa informacion, sumado a los posibles sentimientos de
culpabilidad de los padres y la falta de procesamiento de duelo, pueden verse degeneradas en
un problema de violencia intrafamiliar de la cual el 70% de los pacientes atendidos han sido

victimas. Esta presencia de maltrato es la base central del problema que se quiere atacar.
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Debido a que anteriormente no existia un espacio estructurado para los padres, se evidencia
la necesidad de organizar una Escuela para Padres cuyos lineamientos den cuenta de las

necesidades que se detectaron en los padres.

De acuerdo a lo sefialado, la forma de intervencién serd, principalmente, mediante la
promocion del Buen Trato entre los padres y familiares asistentes a la FOSE. Como
herramienta de intervencidn, la psicoeducacion serd la principal base para trabajar estas
necesidades debido a que mediante la explicacion general de una malformacion fisica
congénita, los niveles de angustia e impotencia que sienten los padres, se veran disminuidos.
Esto con el fin de lograr que en la mayoria de los padres se trabaje un proceso de duelo que
consecuentemente los ayude en el proceso de aceptacion hacia sus hijos; esto ayudard a
mejorar el manejo del nifio y tras la oferta de alternativas de castigo, se procurard minimizar

el maltrato intrafamiliar existente.
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Para sintetizar la informacion mostrada anteriormente, se realizé el siguiente cuadro de Marco Logico:

Tabla 5: Matriz de Marco Légico

NARRATIVA

INDICADORES

METAS

MEDIOS DE VERIFICACION

SUPUESTOS

Ejecutar un plan de intervencion cuyo objetivo sea el

Ejecutado 1 plan de psicoeducacion

1 plan de psicoeducacion que

Informe de Escuela para Padres (capitulo 4)

Participacion activa de los padres de familia de los nifios a ser intervenidos

g de promover el Buen Trato de los padres hacia sus que promueva el Buen Trato promueva el Buen Trato quir@rgicamente
=] hijos con malformaciones fisicas atendidos en FOSE.
Promover el Buen Trato de los padres hacia sus hijos Promovido el Buen Trato en los 1 plan de psicoeducacion que Diseflo del plan de psicoeducacion para la Participacion activa de los padres de familia de los nifios a ser intervenidos
8 g con malformaciones fisicas atendidos en la FOSE. padres y/o familiares asistentes promueva el Buen Trato promocién del Buen Trato (Capitulo 4) quirargicamente
A A mediante 1 plan de psicoeducacion.
1. Realizar un diagnostico que evidencie las Realizado 1 diagnostico que permita 1 informe del diagnostico realizado Informe de diagnostico. (Capitulo 3) Interés por parte de los directivos de la FOSE para la realizacion de un plan de
necesidades a trabajar con los padres asistentes en la conocer el punto de partida del trabajo | entregado a los directivos de la FOSE. psicoeducacion basado en las necesidades detectadas en los padres.
FOSE. a realizar y que justifique el proyecto.
2. Disefiar un plan de psicoeducacion que promueva Disefiado 1 plan de psicoeducacion 1 plan de psicoeducacion disefiado Disefio del plan de psicoeducacion para la El plan disefiado responde a las necesidades detectadas en los padres que
el Buen Trato de los padres hacia sus hijos con que promueva el Buen Trato para la promocion del Buen Trato de promocion del Buen Trato (Capitulo IV) asistentes a la FOSE.
[%2) malformaciones fisicas. los padres hacia sus hijos con
E malformaciones fisicas.
E 3. Ejecutar un plan de psicoeducacion cuyo objetivo Ejecutado 1 plan de psicoeducacion 1 plan de psicoeducacion que Reporte de ejecucion (capitulo 1V), registro de Contar con los recursos adecuados para la exitosa ejecucion del proyecto.
4 sea el de promover el Buen Trato de los padres hacia que promueva el Buen Trato promueva el Buen Trato ejecutado con | asistencia de participantes y registro fotografico de
2 sus hijos con malformaciones fisicas atendidos en al menos el 25% de los padres las actividades.
S FOSE. asistentes.
o 4. Evaluar la ejecucion de 1 plan de psicoeducacion Evaluado 1 plan de psicoeducacion Evaluacion de al menos el 50% de los Reporte de evaluacion (capitulo 4) y encuesta de Los participantes estan interesados en la evaluacion del taller.
© que promueva el Buen Trato. que promueva el Buen Trato asistentes. satisfaccion de los asistentes.
1.1.1.1 Elaborar instrumentos para realizar el Elaboradas las guias de entrevista para | 2 formatos de guias de entrevistas Formatos de entrevista elaborados (Anexos 2 y 3) Los formatos de entrevista deben permitir la obtencion adecuada de
diagnéstico inicial. Para la fase 1 se determin6 una cada fase. para cada fase. informacion.
entrevista semiestructurada (Anexo 2) y para la Fase
2 se adaptd una Escala de Likert (Anexo 3).
1.1.1.2 Realizar pilotaje y ajustes de los Realizado el pilotaje de 2 guias de 2 formatos de entrevistas probadas. Informe de pilotaje realizado (Capitulo 3) El pilotaje permite contar con instrumentos adecuados para la obtencion de
instrumentos. entrevista para cada fase. resultados.
1.1.1.3 Entrevistar con guias disefladas para el efecto. | Aplicadas no menos de 40 entrevistas. | Realizacion de minimo 40 entrevistas Informe diagnostico (Capitulo 3) Falta de interés de los entrevistados al realizarles la entrevista.
en 1 mision (4 dias)
1.1.1.4 Realizar un informe diagnostico. Realizado 1 Informe diagnostico. 1 informe diagnostico. Informe diagnoéstico (Capitulo 3) Los resultados del diagndstico permiten establecer la linea de base del
proyecto.
1.2.1. Disefiar un proyecto de psicoeducacion basado Disefiada 1 propuesta de proyecto. Propuesta elaborada en 2 meses. Planificacion del proyecto (Capitulo 4) La propuesta de proyecto cumple las expectativas de los directivos de FOSE.
en el informe diagnostico.
1.3.1. Ejecutar proyecto. Ejecutado el proyecto planteado. 1 plan de psicoeducacion para Registro fotografico, fisico y magnético de la La ejecucion del proyecto promueve el Buen Trato de los padres hacia sus
Informe final del proyecto. promocion del Buen Trato, ejecutado ejecucion del proyecto. hijos con malformaciones fisicas atendidos en FOSE.
en 1 mision. Informes de las actividades realizadas
1.3.1.1. Preparar los materiales necesarios para el Preparado el material audiovisual y 1 presentacion de Power Point, 80 1 presentacion de Power Point, 80 tripticos Las condiciones y recursos para la ejecucion del plan son adecuadas.
[%2) plan. fisico, necesarios para la expositora. tripticos informativos. informativos para los padres asistentes.
E 1.3.1.2. Dictar el taller segtin la planificacion Dictado el taller segin la planificacion | Dictado 1 taller de Escuela para Registro fotografico, y de asistencia de Los temas tratados en la Escuela para Padres son ttiles para los participantes y
< realizada. realizada. Padres. participantes. para cumplir con los objetivos del proyecto.
E 1.4.1 Evaluar el plan de psicoeducacion que Evaluado 1 plan de psicoeducacion 1 informe de evaluacion. Reporte de evaluacion (capitulo 4) El apoyo de FOSE, y participacion activa de los asistentes al taller. el uso de
E promueva el Buen Trato. que promueva el Buen Trato. recursos adecuados apoyan una exitosa ejecucion del plan.
St) 1.3.1.2 Procesamiento, analisis e interpretacion de Procesado, analizado e interpretado Tiempo de analisis de interpretacion Encuestas de satisfaccion realizadas a los La interpretacion de resultados confirma la hipotesis del proyecto.

resultados.

los resultados del proyecto.

de resultados no mayor a 1 mes.

participantes

Elaborado por Gonzilez Belén, 2014.
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4.9. Monitoreo

La elaboracion del Plan de intervencion (Escuela para Padres) fue monitoreada semanalmente

por la Directora de la disertacion Mtr. Paulina Barahona.

4.10. Evaluacion

La jornada de Escuela para Padres se realizé de acuerdo a lo planificado, los temas tratados

fueron:

e FEtiologia e informacion general de la malformacion fisica congénita.
e Importancia de la Participacion de los padres en el proceso médico.
e Promocion de los Derechos Humanos de los nifios.

e Socializacion de las diferentes formas de maltrato e informacion general
sobre el aspecto legal y el proceso de denuncia necesario para terminar con

el circulo de violencia.

e El Buen Trato como concepto de oposicion al maltrato (en qué consiste y

coémo lograrlo)

¢ FEl manejo adecuado de los nifios, formas alternativas de disciplina no

violenta.

e La importancia de los padres en el proceso de crecimiento y desarrollo

emocional de los nifios, nifias y adolescentes.

Los padres recibieron una charla informativa con los temas anteriormente mencionados. Se
procur6 crear un espacio de participacion dindmica en el cual los padres se sintieran libres de
expresar sus emociones, dudas y cuestionamientos sobre la situacion por la que atraviesan.
Durante la charla se produjeron momentos de intercambio de informacion, lo cual enriquecid
el trabajo con los participantes. Se utilizé material audiovisual y la duracion de las charlas
fueron de aproximadamente 1 hora 15 minutos hasta 1 hora 45 minutos; tiempo suficiente
para que los padres se sintieran comodos. Al finalizar la intervencion, a los asistentes se les
entrego un triptico informativo (Anexo 5) en el cual se resumia todo lo tratado en la charla y

que tuvo acogida por parte de ellos. Finalmente se les pidi6 llenar una hoja de asistencia y otra
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de evaluacion a la expositora para asi poder contar con una retroalimentacion de fuente

primaria sobre la actividad.

Es importante mencionar que la precondicion de asistencia de los padres de familia fue
incumplida debido a las dificultades que se presentaron con respecto a la logistica y
organizacion. Debido a que los pacientes ingresan a distintas horas y de la misma manera, la
hora de finalizacion de cada cirugia depende de cada caso particular; resultdé complicado
mantener un nimero de participantes adecuado. Pese a esto, el publico presente se mostro

entusiasmado y dispuesto a aprender sobre los temas trabajados.

A continuacion, se presenta la evaluacion realizada por los padres de familia; para identificar
su nivel de satisfaccion, se les entrego6 una evaluacién (Anexo 6) cuyos resultados se muestran

a continuacion:

Tabla 6: Evaluacion de la Escuela para Padres

Indicador Malo | Regular | Bueno | Excelente

1. Se entendieron los temas del | 0% 0% 6.45% | 93.55%
taller.

2. El taller fue de su agrado. 0% 0% 3.22% | 96.78%

3. Puntualidad del taller. 0% 0% 16.13% | 83.7%

4. Informacién actualizada. 0% 0% 9.67% | 90.33%

5. Permite la reflexiébn sobre la | 0% 0% 0% 100%
importancia del Buen Trato.

Elaborado por Gonzilez, Belén en base a las hojas de evaluacion de los participantes a la Escuela para
Padres realizada en noviembre 2014.

Los resultados indican que todos los participantes estan de acuerdo con que la charla se
imparta debido a que permite la reflexion de lo que el Buen Trato implica y la necesidad de
promoverlo en sus hogares. Los padres sugieren una mejor organizacion del taller para lograr
que empiecen con puntualidad y en un espacio fisico adecuado. Mas del 90% de los padres

lograron entender los temas del taller pero a modo de sugerencia, indicaron que les gustaria
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que se use mas material audiovisual. E1 96% de ellos indic6 que el taller fue de su agrado y
encontraron util la informacion impartida. El1 90% de ellos considera que la informacion es
actualizada sin embargo, sugieren trabajar temas que impliquen los cuidados de los
adolescentes y de las personas en sus diferentes etapas de desarrollo, enfocados sobre todo a

los adolescentes.

De acuerdo a lo que indicaron, el desconocimiento de estrategias o incluso, al no saber que
muchas de las cosas que pueden estar realizando pueden ser consideradas como maltrato, al
momento de recibir informacion, los padres se sienten mas apoyados y mas seguros de como

actuar en sus hogares.

Otro tema que impact6 a los padres fue la de Violencia intrafamiliar, en donde se logré un
espacio de reflexion y a la vez, se logréd identificar como pueden detener el circulo de
violencia en sus familias al darles contactos e informacion sobre los lugares y entidades

publicas en donde pueden encontrar ayuda.

Se observo que los temas que impactaron positivamente a los padres fueron los relacionados
al Buen Trato y como promoverlo en sus hogares, y los Derechos de los Nifios debido a

comentarios como:

- Participante #7°: “En un momento de nervios y emociones encontradas, la
Escuela para Padres fue un fortalecimiento y tranquilidad unica. Les felicito,
que sigan con estas conferencias, ayudan a los padres a controlar su

comportamiento con los hijos.”

- Participante # 12: “Son temas muy importantes ya que siempre dia a dia
aprendemos mas y siempre necesitamos de una palabra porque debemos
escuchar para podernos realizar en el ambito social y con eso dar el ejemplo a
nuestros hijos. Felicitaciones y Dios les bendiga y sigan dando siempre mas

sonrisas a todos lo que necesitan.”

3La numeracion de los participantes se encuentra basada seglin el registro de asistencia.
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Participante #9: “Todo estuvo siper bien y me parece chévere que nos ensefien

el trato de nuestros hijos. Les agradezco mucho”.

Participante #23: “Todo lo que escuché me gustd, entendi muy bien porque

estuvo muy bien explicado”.

Participante #24: “Como siempre quedo muy agradecido, son las personas
mas amables del mundo, gracias por ayudarnos, estoy seguro de que Diosito

les recompensara”.

Participante #20: “Este tema ha sido para mi muy importante. Gracias”.

Finalmente, los padres también hicieron sugerencias para las posteriores charlas que se

realicen:

Participante #1: “Me gustaria escuchar un poco mas sobre temas de terapia de

lenguaje, tips y recomendaciones sobre como y donde realizarlas”.

Participante #3: “Me gustaria una charla de como dar una buena educacion

para mis hijos también y como debo comportarme con un nifio rebelde”.

Participante # 10: “Es una buena ensefianza, aprendemos como tratar a nuestro
hijos y familia. Me gustaria que nos dieran charlas de cémo hablar con

nuestros hijos adolescentes. Gracias por la ensefianza.”

Participante # 22: “Me gustaria que sea un lugar mas bueno y mas cerca”.

Participante # 21: “Me gustaria conocer mas acerca de como debemos cumplir

con los Derechos de los nifios”.

Participante #14: “Un poco mas de videos enfocados al trato y educacion de

nuestros hijos”.

Participante #17: “Que sigan manteniéndose las charlas”.
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4.11. Destinatarios

Tabla 7: Destinatarios

misiones

FOSE

de

paciente.

e Equipo médico que

realiza

intervencion

quirargica.

la

Beneficiarios Beneficiarios Excluidos Perjudicados/
Directos Indirectos Potenciales

Oponentes
Padres e Nifios atendidos - Nifios Ninguno
asistentes a las | ¢ Familias del atendidos

Elaborado por Gonzailez, Belén en base a las hojas de evaluacion de los participantes a la Escuela para
Padres realizada en noviembre 2014.
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5. CRONOGRAMA

5.1.Cronograma

Segun lo planificado, la Escuela para Padres se llevo a cabo de la siguiente manera: Jueves 13

y viernes 14 de noviembre de 2014

a) Escuela para Padres 1:

Fecha: Jueves 13 de noviembre

Hora: 9h15 a 10h45

Lugar: Auditorio 1, Hospital IESS Ibarra

Numero de asistentes: 10 padres de familia

b) Escuela para Padres 2:

e Fecha: Viernes 14 de noviembre
e Hora: 10h45 a 12h00
e Lugar: Comedor, Hospital IESS Ibarra

e Numero de asistentes: 21 padres de familia/parientes del paciente

intervenido
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5.2. Agenda de trabajo

Tabla 8: Organizacion de las actividades

Elaborado por Gonzalez Belén, 2014.

Objetivo
Bienvenida y encuadre

Favorecer la construccion de un
clima de confianza para una
buena interaccion de la
facilitadora con el grupo de
personas que estaran
participando en la chara para que

se sientan con libertad de
expresarse.
Socializar informacion la

etiologia y generalidades
fisiologicas de la malformacion
fisica y explicar  las
implicaciones psicologicas de la
malformacion  fisica y rol
fundamental que tienen los
padres en el desarrollo de sus
nifnos.

Explicar informaciéon general
sobre los tipos de violencia
existentes, su implicacion en la
dinamica familiar y como buscar
ayuda en caso de maltrato.

Ofrecer alternativas de disciplina
efectiva y no agresiva que pueden
usar los padres en sus hogares.

Promover el Buen Trato de los

padres hacia sus hijos con
malformaciones fisicas.

Evaluacion

Cierre

Actividad

Presentacion de la facilitadora
y  explicacion de las
actividades que se realizaran,
ademas de la metodologia con
la que se impartira la charla.

Actividad de sensibilizacion:
Los padres podran compartir
experiencias de como se han
sentido con respecto a la
crianza y a todo lo que
involucra el tener un nifio con
malformacion fisica.

Exposicion de conceptos
relacionados a las
malformaciones fisicas.

Explicar sobre la importancia
de cuidar el bienestar psiquico
de del paciente y coémo la
familia ayuda al nifio.

Intervencion realizada por el
Departamento DEVIF
(Departamento de Violencia
Intrafamiliar — Imbabura)

Explicacion  sobre  como
manejar adecuadamente al
nifio  sin  violencia y
respetando su individualidad.
Exposicion sobre el Buen
Trato; su importancia y lo que
los padres deben hacer.

Evaluacion por parte de los
participantes de la actividad

Socializacion a los
participantes de las
conclusiones acerca de las
actividades hechas. Entrega
de tripticos informativos.
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Tiempo
5
minutos

15
minutos

15
minutos

25
minutos

10
minutos

10
minutos

5
minutos

5
minutos

Responsable
Belén Gonzalez

Belén Gonzalez

Belén Gonzalez

Cabo [ Magaly
Cano y Cabo II
Elizabeth Espinoza
del

Belén Gonzalez

Belén Gonzalez

Belén Gonzalez

Belén Gonzalez

Recursos

Presentacion
Power

Point

(Ver Anexo 9)

Proyector
Laptop.

Presentacion
Power Point
Proyector
Laptop

Presentacion
Power Point
Proyector
Laptop
Presentacion
Power Point
Proyector
Laptop

Hoja
evaluacion
Esferos
Tripticos
informativos

de



6. CONCLUSIONES

e El nacimiento del nifio con malformaciones fisicas implica un impacto emocional en
los padres debido a las altas expectativas que tienen al recibir a sus hijos. Al verlo

“diferente” los padres son heridos de forma narcisista.

e Los padres deben atravesar por un proceso de duelo debido a que este “nifio perfecto”
que iban a recibir, se ve transformado en un nifio que tiene una malformacion fisica

que evidencia en los padres, una falla como seres creadores de este ser humano.

e La falta de informacion sobre la malformacion fisica genera en los padres angustia al
no saber como actuar o qué medidas deben tomar para ayudar a su hijo. Esta angustia
se convierte en culpabilidad y ésta a su vez, puede degenerarse en agresion o violencia

al sentirse impotentes sobre su rol como padres.

e De acuerdo a la actividad diagnostica realizada en la FOSE, se observé que el 70% de
los padres de familia asistentes han utilizado medios disciplinarios como castigo fisico
o0 psicoldgico para eliminar una conducta en sus hijos. Esto produce que esta poblacion

sea vulnerable y propensa a formar una cadena de maltrato fisico intrafamiliar.

e E140% de los padres que suelen asistir a las misiones, no conocen la etiologia de la
malformacion fisica, por lo que esta falta de informacién causa en ellos angustia y

sentimientos de culpabilidad que pueden desencadenar en violencia hacia sus hijos.

e De acuerdo a la evaluacion recibida tras realizar la charla, se observo que el 90% de
los padres estd de acuerdo con que se haga una Escuela para Padres, siendo este un

espacio de tranquilidad, aprendizaje y apoyo para ellos.

e Con respecto a la retroalimentacion recibida, los asistentes resaltan la importancia de
contar con una literatura cientifica sobre las causas de las malformaciones fisicas,
trabajar temas de Buen Trato hacia sus hijos durante las diferentes etapas de vida, y se

encuentran interesados en los Derechos Humanos de sus hijos.
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7. RECOMENDACIONES

Es importante que FOSE siga implementando estos espacios destinados a los padres de familia
ya que les ofrece informacion oportuna y necesaria para favorecer el Buen Trato de los padres

hacia sus hijos con malformaciones fisicas.

La Escuela para Padres debe mantener una planificacion estructurada y acorde a las

necesidades de los padres de familia por lo que no puede ser un espacio improvisado.

Es importante que en el 4rea de Psicologia Educativa se promueva también la parte Clinica de
los pacientes a atender, pues el ser humano al ser integral y complejo en sus diversas
dimensiones, necesita ser trabajado en base a sus necesidades emocionales también. El trabajo
en conjunto de estas dos areas, sobre todo con una poblacion vulnerable y necesitada como la

atendida en FOSE, requiere de un manejo multidisciplinario.

El1 95% de los padres estan de acuerdo con la realizacion de la Escuela para Padres previo a la

cirugia de sus hijos ya que indican que les da soporte en ese momento de estrés.

Los padres consideraron al Buen Trato como un tema importante que permite reflexionar

sobre lo que sucede en sus hogares y que es practico en el dia a dia.

Algunos padres indicaron que notan la diferencia entre la Escuela para Padres estructurada,
con material especifico (triptico, diapositivas) y en un espacio para ellos, a comparacion de

otras misiones en donde no se contaba con esto.

El Comedor del Hospital no fue un espacio apropiado para la realizacion de la actividad debido
a que, por la preparacion de los alimentos, las actividades del personal de cocina, la proyeccion
de las diapositivas en una pared de color opaco, y la entrada y salida de personas, provocaron
que los padres no pudieran escuchar adecuadamente la charla, debido al sinnumero de

elementos distractores que hicieron que no se apreciara claramente la informacion presentada.
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9. ANEXOS

llustracién 11: Carta de aprobacion

Quitn, maya 15, 2014
FOSE-O0EZ-14

Sadfion] es)
PONTIFICIA UNIVERSIDAD CATOLICA DEL ECTIADOR

Fundaridn Operacion Sonrre Ernsdor. = una organizackin de [ socedad ol sin fimes de oo,
oreada el afen 1955; con reconncimiento oficial medianse Acoerdo Ministerial MSP N* 027234, 14 de
Jubio, 1997; debidamenic registrada ante of Minisierio de Sabod Pdblics ¥ del Minisierio de
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Anexo 2: Modelo entrevista semiestructurada Fase 1

Entrevista

9.

e I o

Nivel de escolaridad del entrevistado:
Nombre del paciente:

Edad del paciente:

Numero de Historia Clinica:

Grupo familiar con el que vive el paciente:
Nacimiento (embarazo, parto: descripcion):
Explicacion de la fisura:

Hébitos:

Alimenticios:

Suefio:

Sanidad:

Situacion mas feliz:

10. Situacidon mas triste:

11. Formas de disciplina:
12. Un dia en la vida del nifio:
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Anexo 3: Modelo entrevista semiestructurada Fase 2 (En base a las preguntas de una escala de

Likert proporcionada por el Area de Psicologia de la Fundacion. Este material fue realizado por las voluntarias
de dicha area: Shajaly Calles, Pamela Contreras, Gabriela Leon, Andrea Vallejo y la investigadora, Ana Belén
Gonzalez en el afio 2013.)

Tabla 9: Escala para padres

ESCALA PARA PADRES

Phd VB VR B

e
_—

—
N

13.
14.

15.
16.

17.

18.

19.
20.
21.

22,

23.
24,

25.

La afectacion de mi hijo es causado por fuerzas superiores.
El nacimiento de mi hijo afecté toda mi vida

Mi matrimonio es mas fuerte ahora que nacié mi hijo.

La afectacion de mi hijo es mi culpa.

La afectacion de mi hijo tiene una causa biologica.

Esta afectacion estara en la vida de mi hijo para siempre.

Las secuelas de esta afectacion estaran en mi hijo para siempre.
Soy responsable de los cuidados de mi hijo.

Me incomoda la imagen de mi hijo.

. Mi hijo es una carga en mi vida.
. Siento temor a que mas hijos mios tengan la misma afectacion.

. Al saber que estaba embarazada me senti muy ilusionada pero cuando vi a mi hijo con su

afectacion me senti desilusionada.

Mi hijo es lo mas importante en mi vida.
Me molesta como la gente mira a mi hijo en la calle.

Me duele como mi hijo sufre con su imagen.
Siento vergiienza o temor al presentar a mi hijo a mi familia o gente nueva.

Tengo miedo de como sera la vida de mi hijo con su situacion.

Creo que el cambio que ocurrira en la vida de mi hijo después de la operacién sera positivo.

La operacion es lo que mi hijo necesita para ser feliz.
Tengo miedo de lo que pueda ocurrir en la cirugia.
Siento que pude haber hecho algo para evitar la situacion de mi hijo.

Mi pareja es culpable de la situacién de mi hijo.

Mi familia es de gran apoyo frente a la afectacion de mi hijo.
En algunos momentos deseo no haber tenido a este hijo.

He sido un buen padre con mi hijo.
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Anexo 4: Guia de Observacion para padres utilizadas en Fase 1y 2.

Tabla 10: Guia de observacion

Indicadores Si No
Presencia de llanto en los padres
Gestos despectivos

Facilidad de palabra para describir al
nifio

Lenguaje empleado con el nifio: _
Palabras tranquilizadoras
Gritos

Indiferencia

Palabras obscenas
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Anexo 5: Triptico informativo entregado a los asistentes del taller.

Nifio amado, no mimado

-
| Tratar a loa dernda comeo me gatania gee me traten 3
ml

Entender que el oteo e tambbidn um ser humans gee
sherie, plemaay actla

|—[ Eonversar de lo gee slenio y shente of oiro. Diiloge.

Rrdacin de et e dands ie eridensis que hay
wutorided.

9

Dejar que el nifio haga las cosas por su cuenta.
{Considerando su edad]

9

5 creemos en la capacidad del nifbe, &l creerd
que puede lograr bo que se proponga. Necesita
sentir confianza.

-

g

No permitir la manipulacién, el respeto es la
base de toda relaclon.

$

(" MO recurrir alos golpes, gritos, insultos ni
castigo fisico. NO necesitan sufrir para
entender que hicleron algo mal, Sin
mencionar que vaen contra de sus Derechos
Hwmanos.

%

‘Capacicad de resobvey kos probleman donde i Begue 8
una selucion s,

SRR

i @ [Valgenr 8l mifio par
. (2 ko que &3, no por
+ - oo el

> ¥
Comticmanos: wWwWw .00 racions on rEd org ec

Facebook: Operacion Sonrisa Eouador
Tedafonao: 022503171

Cacuela para

Fadres:

Elsharado por-Bekin Gonzilar - | ]
FUCE 2014 {

Dudas mds Frecuentes sobre la
malformacian fisica congénita

Contaminacion ambiental
[pesticidas, quimicos, ete.)

Embacams (falta de
witaminas, dcido falico,
enfermedades, etc.)

Gendtico [radiacidn,
ralfarmacién, hereditario,
#tc)

Es multicausal. Cientificamente no

hay una razon especifica.
. Cualquier nifo en o mundo pusds nacer
con unamalformacian fisica
- Generalments se requiers mas do una
cirugia

+  La cdiruga dura aproximadaments 1h30
Despuds, @l patients <= controlado on la
sala de recuperacidn con medicos y enfer-
aras.

- Es normal qua <l nifio vomite, sangre, [lo-
ra ¥y la dusla Iz herida despu és da k2 ciru-
gz Bl cuwrpo de cada nifio reaccion o dife-
RN,

Un médico pediatra se encargard de
pasar por cada habitacidn para darke <l
Altaalnifio. Solo en ese momento estd
autorizado a salir del hospital.

- Bl podiaira so encargard do dar la rece.

ta m édica acompanada de bos medica-
mentos necesarios para la recupers.

cian del paciento.

* La cirugia no &s todo bo que su hijp ne-

casita para sor foliz. Esparto del proce-
50, pero sobretodo, debe estar acom-
paniada d&l amor y cuidado da la fami. £
fia v

ANTES DE LA CIRUGIA ;
w Blpntener bngplra 1
Mo it :
® Jar pontivor -

DURANTE LA CIRUGIA

» Masnener lncales
w Atigtie o las charlng

& 7 PObtvOs
DESPUES DE LA CIRUGIA
* Cudesd ndaprrguaram
0y P R

+ Mo darle de comer
it duredy

L B gt L L] R Bl -
ul a N
D e N
* WABT I8 CEmg :

Pt o i

\ 4

Acreceren libertad

iE

¥
§

A wna familia

I

Ana ser discriminado

-

(Ful)
2
&
1

&

=3) A protectidny socorro

3

S |

Descubre los Derechos de los nifios, nifias
y adolescentes

2

-

;Todos a favor
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Anexo 6: Modelo de hoja de evaluacion del taller, para ser llenada por los asistentes.

Funsdscidn

Operaciong)Sonrisa

ECiime o

HOJA DE EVALUACION DEL TALLER

Dratos azmrenns

o b
™. Cadula
]
Fdad

= Mlarqoe zesin corresponda:

ik Fezolar Foeno Exczleniz

Indicador (= il

I Crmansacsdn geoesl

f= b OF

Droracsten da] allar

Clarsdad daltafas
Ponmoabdad da] allar
Indbcerm o 3den actsalimada

[ e e e e ]

R IEFAE e

= Comentarics o sogerendia:

iGRACIAS!
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Anexo 7: Registro de asistencia de los participantes del taller.

Fundacién

Operacion)Sonrisa

Ecuador

MISION IBARRA
Del 12 al 15 de Noviembre 2014

REGISTRO DE ASISTENCIA AL TALLER PARA PADRES: EL BUEN TRATO
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Anexo 8: Registro fotografico de los talleres realizados.

AM

7 13/11/2014 4,10:33 AM
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Anexo 9: Presentacion Power Point utilizada en los talleres.

Fundacen ) Fundacion Operacion Sonrisa Ecuador
Operacién@)Sonrisa
e || - S

Lograndoque 25000
nifios recibieran
consultas médicas de
especialidad

Belén Gonzélez- Noviembre 2014

I I Dudas Frecuentes sobre |la
e N i »rmacion Congénita

r nifio en el mundo puede nacer con una malformacion

rente se requiere mas de una cirugia.
| dura aproximadamente 1h30. El paciente es controlado
en la sala de recuperacién con médicos y enfermeras.
| que el nifio vomite, sangre, llorey le duela la herida
de la cirugia. El cuerpo de cada nifio reaccione diferente.
:0 pediatra se encargara de pasar por cada habitacién para
\lta al nifio. Solo en ese momento estd autorizado a salir
tal.
ra se encargara de darle la receta médica acompaiiada de
amentos necesarios para la recuperacion del paciente.

no es todo lo que su hijo necesita para ser feliz. Es parte
. 8 UNA buena s @ proteccién - 8 NO SOr ~
educacién y socorro TSR so, pero sobretodo, debe estar acompaiiada del amor y

nl maltratado y 0k e la familia.

... & cuidados

S descubre
/ los derechos
de los ninos

ANTES DE LA CIRUGIA

* Mantener lacalma
o No gritar
* Ser positivos

DURANTE LA CIRUGIA

* Mantener lacalma
® Asistir a las charlas
* Ser positivos

DESPUES DE LA CIRUGIA

J e

® Cuidar al nifo para que no se
lastime la herida.

Seguir las indicacionesdal
médico

® Mantener al nifia limpio

® Mantener la calma ser
pacientes.

s

ei1gnJi

i

No darle de comer

I alimentos durosy

& grasosos.
Evitar los cambios
bruscos de temperatura.

* No descuidar al nifio.
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Nifio amado, no mimado. |

Nifio amado, no mimado

Dejar que el nifio haga las cosas por su cuenta. {Considerando
lad

Manejo adecuado del nifio

| Respeto a la autoridad |

Dable mensaje |

e

su edad)

= J

Manejo adecuado del nifio

¢ Como hacer que mi hijo me obedezca?

No necesito castigarlo
fisicamente

Manejo adecuado del nifio

Formas alternativas no violentas

&Como lograr que mi hijo me
obedezca?

14

NO recurrir a los golpes, gritos, msultos ni -
castigo fisico, NO necesltan sufrir para
entender que hicleron aigo mal.  Sin
mencionar que va en contra de sus

Ninos felices

AMOR

Buen trato

El reconocimiento

La empatia

La interaccidn igualitaria

La negociacidn

61

Ninos felices

EL CONOCIMIENTO DEL NINO/NINA'Y
ADOLESCENTE




Ninos felices

Ninos felices

EL RESPETO HACIA LOS NINOS, NINAS Y
ADOLESCENTES

, &
We .
- ‘U
L
il

et

&%

Ninos felices

PONERSE A LA ALTURA FiSICA Y
EMOCIONAL DE LOS NINOS Y NINAS

Ninos felices

POSIBILITAR AUTONOMIA EN EL NINO
Y NINA, IDENTIFICAR LAS
EMOCIONES.

uuuuuuu

——

I

- Madre Teresa de Calcuta.

GRACIAS
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