P———c<
h \_E_Ej!;wc_@,_,'.,g//

RESILIENCIA FAMILIAR:
LA EXPERIENCIA DEL CANCER INFANTIL EN FAMILIAS DE NINOS Y
NINAS DE LA FUNDACION MARIA JOSE.

JEISSON GIOVANNY RODRIGUEZ TORRECILLAS

UNIVERSIDAD COLEGIO MAYOR DE CUNDINAMARCA
FACULTAD DE CIENCIAS SOCIALES
PROGRAMA DE TRABAJO SOCIAL
BOGOTA D.C.

2018



RESILIENCIA FAMILIAR:
LA EXPERIENCIA DEL CANCER INFANTIL EN FAMILIAS DE NINOS Y
NINAS DE LA FUNDACION MARIA JOSE.

Proyecto de grado presentado para optar por el titulo de Trabajador Social:

JEISSON GIOVANNY RODRiIGUEZ TORRECILLAS!

Asesor:
IOVAN PARRA CUESTAS

UNIVERSIDAD COLEGIO MAYOR DE CUNDINAMARCA
FACULTAD DE CIENCIAS SOCIALES
PROGRAMA DE TRABAJO SOCIAL
BOGOTA D.C.

2018

! Estudiante de octavo semestre de Trabajo Social, Universidad Colegio Mayor de Cundinamarca, Bogoté-
Colombia. Email: jgiovannyrodriguez@unicolmayor.edu.co



RESUMEN.

Autor: Jeisson Giovanny Rodriguez Torrecillas.

Titulo: Resiliencia familiar: la experiencia del cancer infantil en familias de nifios y nifias

de la Fundacion Maria José.

Objetivo General: Reconocer los procesos clave para la resiliencia familiar, en familias

de nifios y nifias de la Fundacién Maria Jos€, a partir de la perspectiva de los cuidadores(as).

Objetivos Especificos: A. Describir los sistemas de creencias de familias de nifios y nifias
con cancer de la Fundaciéon Maria José. B. Describir los procesos organizacionales de
familias de nifios y nifias con cancer de la Fundacion Maria José. C. Describir los procesos

de comunicacion de familias de nifios y nifias con cancer de la Fundacion Maria José

Hoy en dia, el cancer infantil es considerado un problema de interés en salud publica, por
su notable incidencia sobre las tasas de morbilidad y mortalidad infantil en el pais, sin
embargo, también hay un gran desconocimiento frente al impacto que supone esta
enfermedad para la dindmica de las familias inmersas en el tratamiento del paciente
oncologico-pediatrico. Por tal razon, el presente trabajo de investigacion, mas que vislumbrar
las diferentes necesidades y problemadticas que experimentan actualmente, las familias de
nifios y nifias con cancer de la Fundacion Maria José; busca reconocer a la luz de la resiliencia
familiar, los procesos clave de su funcionamiento, de cara a los cambios y demandas que
implica el cancer infantil y su respectivo tratamiento médico. Adicionalmente, este proyecto
de investigacion permite un primer acercamiento al contexto a partir de un concepto que hace
especial énfasis, en las fortalezas y no en las carencias de las familias, lo cual, es una apuesta
innovadora, teniendo en cuenta que son pocos los estudios desarrollados de este tipo, y aun
mas desde Trabajo Social, a pesar de que se articula perfectamente a su repertorio
epistemologico y metodoldgico, para la actuacion profesional con familias o Trabajo Social

de caso. Palabras Clave: Trabajo Social, cancer infantil, resiliencia familiar.



ABSTRACT.

Title: Family resilience: the experience of childhood cancer in families of children of the

Maria José Foundation.

Author: Jeisson Giovanny Rodriguez Torrecillas.

General Objective: Recognize the key processes for family resilience in families of

children of the Maria José Foundation, from the perspective of the caregivers.

Specific Objectives: A. Describe the belief systems of families of children with cancer of
the Maria José Foundation. B. Describe the organizational processes of families of children
with cancer of the Maria Jos¢ Foundation. C. Describe the communication processes of

families of children with cancer of the Maria José Foundation

Nowadays, childhood cancer is a public health problem, due to its notable incidence on
morbidity and infant mortality rates in the country, however, there is also a great ignorance
about the impact that this disease has on the dynamics of the families dives in the treatment
of the pediatric oncological patient. For this reason, the present research work, rather than
glimpse the diverse needs and problems currently experienced, the families of children with
cancer of the Maria José Foundation; seeks to recognize in the light of family resilience, the
processes of its functioning, the change and demands that involve childhood cancer and their
respective medical work. Additionally, this research project allows an approach to the context
of a concept that places special emphasis on the strengths and families of families, which is
an innovative commitment, considering that there are few studies of this type, and even more
from Social Work, a background article for its epistemological and methodological repertoire
for professional performance with families or Casework. Key words: Social Work,

childhood cancer, family resilience.
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INTRODUCCION.

“La investigacion cientifica resulta un modo de saber capital, progresista y
efectivo, es el logro maximo caracteristico de la cultura”

(Mélich, 1994).

El cancer infantil se caracteriza por ser una enfermedad que supone un impacto negativo,
tanto para la vida del paciente, como para la de su familia. Por lo general, los desafios que
plantea dependen de la severidad de sus implicaciones a nivel fisico, psicologico,

econdmico y social.

Por esta razon, los procesos de ajuste requieren cambios en casi todos los campos de la
dindmica familiar, lo cual, puede acarrear situaciones complejas de desequilibrio y estrés.
De ahi, la importancia de comprender cémo la familia enfrenta esta realidad y reconocer

cuéles son sus mecanismos de adaptacion y funcionamiento.

El presente trabajo de investigacion reconoce el valor de la resiliencia como una
alternativa ante las situaciones adversas presentadas por el cancer infantil. Adicionalmente,
surge como respuesta a los vacios y ambigiiedades de la ley, en cuanto a la determinacion de

las necesidades de estas familias.

Como tal, la investigacion retoma para su argumento constructos teoricos de familia,
dindmica familiar, crisis familiares y resiliencia familiar; mientras que para su desarrollo,
retoma la propuesta metodoldgica de Carlos Sandoval Casilimas (1996), quien establece

cuatro momentos durante el proceso: formulacion, disefio, gestion y cierre.

Todo el contenido del documento final. esta divido en dos capitulos a saber:

El primer capitulo, corresponde a la formulacion. En este se incluyen los antecedentes, el
planteamiento del problema, el objetivo general, los objetivos especificos, la justificacion, el
marco conceptual y finalmente, se encuentra en contexto legal e institucional, en el que se

circunscribe la investigacion.



Ademas ese primer capitulo incluye el disefio, el cual describe de manera vivencial y
especifica, el desarrollo de la investigacion desde el momento de su formulacion, hasta el
cierre, considerando algunos aspectos como: las técnicas de recoleccion de informaciéon

implementadas y su posterior procesamiento.

Finalmente, el segundo, corresponde al analisis de la informaciéon recopilada, cuyo
contenido es producto de la confrontacion de algunos fragmentos de las entrevistas, con el
compendio teorico referenciado. Igualmente, se presentan las consideraciones finales del

proyecto de investigacion, en el apartado de conclusiones.



1. CAPITULOI1

1.1.  LiNEA DE INVESTIGACION INSTITUCIONAL.

La Universidad Colegio Mayor de Cundinamarca establece 16 lineas de investigacion,
dentro de las cuales se enmarcan las acciones encaminadas a la produccién cientifica. El
presente proyecto de investigacion se desarrolla en la linea de salud y desarrollo humano,
porque esta, parte del hecho de que el proceso de salud-enfermedad, tiene una explicacion
multicausal, cuyo analisis debe realizarse a partir de modelos bio-psicosociales

(Unicolmayor, 2016).

Es claro que los cambios experimentados en la dindmica de las familias de nifios y nifias
con cancer de la Fundacion Maria José, tienen una profunda relacion, no solo con las
demandas que implica en si misma la enfermedad, sino también, con un sin nimero de
factores relacionados con su funcionamiento; lo cual, justifica la introduccion del proyecto

de investigacion, dentro de la linea de investigacion institucional, anteriormente mencionada.
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1.2. ANTECEDENTES.

Este apartado es el resultado de un acercamiento a las bases de datos Latindex, Scielo,
Redalyc y Dialnet, en las que se llevo a cabo una biisqueda con relacion, al impacto del cancer
en familias de nifos, nifias y adolescentes, que padecen esta enfermedad. La mayoria de los
analisis provienen de trabajos afines, derivados de algun tipo de interés académico, como:

tesis de pregrado y postgrado.

Todos los trabajos seleccionados, estin organizados conforme a su localizacion
geografica; es decir, de contextos distantes, a contextos cercanos a Colombia, incluyendo al
final, los referentes a nivel nacional. Ademas, se ubican cronoldgicamente dentro de un

intervalo maximo de realizacion de 10 afios.

1.2.1. Internacional.

Medin (2009), menciona que las marcas fisicas y emocionales®, evidenciadas en
sobrevivientes de cancer infantil y sus familias, determinan el proceso de subjetivacion de la
experiencia. Segln la autora, estas marcas varian de acuerdo con cada etapa del ciclo vital y

no siempre estan ligadas a experiencias negativas (pag. 431).

En otro estudio realizado con padres de pacientes con cancer infantil, se evidencio que el
apoyo social percibido, incide significativamente en la salud de este colectivo. Los resultados
demuestran que el apoyo emocional e instrumental, favorece la adaptacion psicologica a la
enfermedad y a su vez, minimiza los efectos estresantes asociados al cuidado del menor

(Pozo, Bretones, Martos, Morillejo, & Cid, 2014).

Seglin, Gonzalez, Nieto & Valdez (2011), no hay una relacion directa entre el proceso de
resiliencia de un nifio-oncologico y el de su madre-cuidadora. Una de las conclusiones de
esta investigacion, sefiala la necesidad de reconocer la existencia de caracteristicas resilientes
diversas en ambas partes, como: el ciclo vital y el estilo de afrontamiento; lo cual aumenta el

espectro para la comprension de dicha conducta.

2 por ejemplo: stress, paralisis, epilepsia, disfuncidn familiar, etc.
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Por otra parte, la inadecuada redistribucion de roles, es una de las causas de malestar mas
frecuentes en familias de nifios con cancer. De acuerdo con, Matos & Merceron (2017),
muchos de los integrantes de estas familias, asignan y asumen roles basados en imaginarios
que a largo plazo, terminan desplazando sus propios intereses y expectativas. Uno de los
ejemplos mas notables para el caso en cuestion, es la sobrecarga de la figura femenina frente

al cuidado del paciente.

Algunas investigaciones coinciden en que la calidad de vida de los sobrevivientes de
cancer infanto-juvenil, no depende s6lo de estar adaptados a las secuelas de la enfermedad,
sino también del contenido de su dia a dia, debido a la permanente confrontacion entre no
estar enfermos y la necesidad del seguimiento médico’. Para este grupo de jovenes, la
sensacion de bienestar, basicamente, se remite a la capacidad de realizar actividades comunes

a diario (Ortiz, Nascimento, Bousso, & Garcia, 2013).

Para Parra, Nascimiento & Garcia (2014), el acompafamiento que realiza la familia
durante el tratamiento del cancer, permite evaluar las necesidades del nifio y solventar los
efectos de la enfermedad. Sin embargo, esta siempre requiere informacion concreta, sin
omisiones y de forma transparente y objetiva para que pueda sentirse segura, logrando asi

afrontar mejor la situacion.

Asimismo, es menester tener en cuenta que “el afrontamiento® de los padres ante el
diagnéstico de un hijo con cancer, va a influenciar directamente la forma en que el nifio o el
adolescente va a reaccionar ante la enfermedad” (Chacin & Chacin, 2011, pag. 200). La
dimension de afrontamiento religioso, prevalece sobre la muestra de un estudio denominado:
estrategias de afrontamiento en padres de nifios y adolescentes con cancer; al considerarse
una fuente de soporte fundamental que capacita a los padres para sobrellevar el estrés agudo

que supone la enfermedad.

3 El seguimiento médico se hace para controlar los efectos secundarios del tratamiento, supervisar el estado
de salud del paciente y prever una posible reaparicidon de la enfermedad.
4 Entiéndase por afrontamiento, un proceso de regulacidn que se activa cuando se percibe una amenaza.
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1.2.2. Nacional.

Cacante & Arias (2009), en un trabajo de investigacion titulado: apoyo a las familias de
los nifios con cancer; sefialan que gran parte de la carga del cuidado y acompafiamiento del
paciente oncologico-pediatrico recae en las madres, por lo tanto, ellas constituyen el soporte
social e instrumental mas significativo para los nifios durante todo el transcurso de la

enfermedad.

Los recursos espirituales son una vertiente de la resiliencia familiar, que mejoran la
adaptacion de la familia ante los desafios que plantea el cancer infantil, ya que segun Huerta
& Lopez (2012) “ayudan a mitigar el dolor emocional que se presenta en la familia durante
el transcurso de la enfermedad” (pag. 31). A pesar de la notoria influencia que ejerce este
recurso, ambas autoras convergen en que es una categoria de andlisis compleja por la

dificultad que implica describirla en términos objetivos.

Generalmente, los estudios respecto al impacto del cancer infantil en las familias, dedican
gran parte de su andlisis a las madres por el rol que ejercen frente al cuidado del paciente, sin
embargo Garcia & Espada (2012) cuestionan la percepcion de los padres, destacando que los
cambios negativos en las relaciones de pareja durante el tratamiento, segun ellos; son
producto de la falta de consideracion que obtienen por su aporte econdémico y todo lo que

ello implica.

De igual manera, los resultados derivados de un estudio de caso desarrollado en la
Fundacién Maria José”, dan cuenta de la importancia de la reorganizacion familiar a lo largo
del tratamiento del cancer infantil, pues es este el pilar desde donde yacen, interaccionan y

confluyen las fortalezas que promueven la resiliencia (Duefias, 2012).

Por ser nifios, los padres de pacientes con cancer infantil casi siempre asumen el rol de

cuidadores, sin embargo la baja escolaridad de una pequefia muestra® de este colectivo,

5> Es una fundacién con sede en Bogota, que trabaja por el bienestar de nifios, nifias y adolescentes con cancer.
6 Este estudio se realizé con una muestra representativa de 90 cuidadores de nifios con cancer, pertenecientes
a estratos socioeconémicos 1y 2 de Cartagena.
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plantea un problema que poco a poco se ha venido visibilizando; ya que su condicién
disminuye las posibilidades de comprender las dimensiones de la informacién que el personal

de salud proporciona frente al tratamiento (Ballestas, y otros, 2013).

Retomando el tema de la espiritualidad, Gomez (2017) argumenta en su tesis de posgrado
que en la actualidad este tema se ha convertido en un factor protector y mediador que le
permite tanto al cuidador como al paciente, equiparar la carga de la enfermedad,

proporcionandoles tranquilidad y fortaleza emocional en momentos algidos del tratamiento.

En un estudio de resiliencia realizado con dos (2) familias de pacientes con linfoma de
Hodgkin y leucemia linfoblastica aguda respectivamente; se corroboré que la resiliencia
familiar es un macroproceso constituido por acciones resilientes pequeiias que circundan en
sintonia. Las autoras afirman que es necesario entender e intervenir estos micro-procesos

para estimular la resiliencia en todo el grupo familiar (Bernal & Sanchez, 2017).
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1.3. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA.

Si bien, el cancer hoy por hoy, se consolida como una de las principales causas de
morbilidad y mortalidad en todo el mundo; el cancer infantil’ en términos epidemiolégicos,
presenta importantes variaciones, pues representa entre el 0,5% y el 4,6% de la carga total

del cancer a nivel global (International Agency for Research on Cancer, 2012).

Segun, la Organizacion Mundial de la Salud (2017), alrededor de 50 y 200 casos
diagnosticados de cancer infantil, se presentan al afio por cada millon de nifios en el planeta.
En Colombia®, anualmente se presentan alrededor de 2,200 casos diagnosticados de cancer
infantil, de los cuales apenas el 50% tienen la posibilidad de sobrevivir, mientras que en otros

paises, dicha posibilidad supera el 80% (Tovar & Goémez, 2016).

El Observatorio Interinstitucional de Cancer Infantil, entidad adscrita a la Defensoria del
Pueblo; senala que las barreras de acceso a los tratamientos, a los medicamentos y la pérdida
de continuidad e integralidad de la atencidn, son fallas injustificadas del sistema de salud,
que hoy posicionan al cancer infantil entre las primeras tres causas de muerte en menores de

15 afios (Defensoria del Pueblo, 2016).

En este sentido, es claro que el cancer infantil plantea un problema creciente de interés en
salud publica, no solo por las implicaciones epidemioldgicas y econémicas, sino también por
su contenido social. De acuerdo con Cabrera & Ferraz (2011), el impacto del cancer en
general, supone varios cambios y demandas en la dindmica familiar, que dependen de lo
severo que resulte el diagnostico, el grado de incapacidad que conlleve, el tipo de tratamiento

que vaya a efectuarse y el prondstico de vida que se espere.

Las consecuencias del cancer en la dindmica familiar pueden llegar a ser graves, si los

miembros de la familia no consiguen adaptarse de forma adecuada a las demandas que exige

7 El termino de cancer infantil, se usa para designar los diferentes tipos de cdncer que afectan a menores de
15 afios (Por ejemplo: leucemias, linfomas y tumores del sistema nervioso central, etc.).

8 De acuerdo con las estimaciones realizadas por el Ministerio de Salud y Proteccidn Social y el Instituto
Nacional de Cancerologia (2012), el cancer infantil representa aproximadamente el 3% de los casos por cancer
en el pais.
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el tratamiento y la enfermedad. Cuando sucede lo contrario, el impacto solo llega a ser

moderado e incluso, leve en algunos casos (Cabrera & Ferraz, 2011).

Por otra parte, la carga del cancer en cuidadores tiende a ser muy distinta. Segiin Pinto,
Barrera & Sanchez (2005), las personas que tienen esta responsabilidad (en su mayoria,
integrantes de la misma familia), responden a determinadas tareas y tensiones derivadas de
su trabajo, y esto repercute tanto en su vida, como en la de su entorno, generando algunos

cambios en diferentes ambitos de su cotidianidad.

La disminucién de las actividades propias y/o de ocio, el deterioro de la salud, el estrés,
la ansiedad, la falta de soporte social y la soledad, mas todo el coste econdémico equivalente
a dinero, como: la pérdida de productividad laboral y la informalidad del rol del cuidador;

son considerados efectos de la experiencia de cuidado (Rogero, 2010).

Hoy dia, en el Plan Decenal para el Control del Cancer en Colombia 2012-2021, al igual
que en gran parte del marco normativo dedicado al céncer, se resalta el valor de la familia
como principal red de apoyo social del paciente, y aunque se reconocen también algunas de

las necesidades particulares que padece, ciertamente no hay claridad sobre como intervenirla.

En el ambito de la salud, el Trabajo Social ha sobresalido por su labor en favor del
bienestar de la familia; sin embargo, los avances en materia de investigacion durante los
ultimos anos, son pocos con relacion a los alcances de su intervencion frente a las demandas

sociosanitarias del cancer especificamente.

Por lo tanto, dada la relevancia de la Fundacion Maria José, en virtud de sus funciones
dentro del area de atencion integral del céncer infantil, y teniendo en cuenta todo lo
mencionado previamente; se plantea la siguiente pregunta de investigacion: ;Sera que las
familias de nifios y nifias con cancer de la Fundacion Maria José, desarrollan practicas

resilientes a lo largo del tratamiento oncologico-pediatrico?
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14. OBJETIVOS.

1.4.1. Objetivo General.

Reconocer los procesos clave para la resiliencia familiar, en familias de nifios y nifias de

la Fundacion Maria José, a partir de la perspectiva de los cuidadores(as).

1.4.1.1.  Objetivos Especificos.

A. Describir los sistemas de creencias de familias de nifios y nifias con cancer de

la Fundacion Maria José.

B. Describir los procesos organizacionales de familias de nifios y nifias con

cancer de la Fundacion Maria José.

C. Describir los procesos de comunicacion de familias de nifios y nifias con

cancer de la Fundacion Maria José.
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1.5.  JUSTIFICACION.

“Interpretar es permanecer abierto a una posibilidad siempre incierta”

(Mélich J.-C. , 2002).

Si bien, el cancer infantil ha tenido notable incidencia sobre las tasas de morbilidad y
mortalidad y por ello, es considerado un tema de interés en salud publica;
lo cierto es que aun existe desconocimiento frente a los cambios que se dan al interior de las

familias, como respuesta a las demandas impuestas por esta enfermedad.

Varios estudios que hoy dia circulan en las bases de datos y los sistemas de informacion
cientifica, hacen referencia a los problemas que genera el cancer infantil a nivel individual y
familiar, desde una perspectiva aparentemente social, sin aportar alternativas concretas que

conlleven a su debida intervencion.

Este mismo panorama se ve reflejado en el marco normativo dedicado al cancer infantil,
pues tanto la politica publica’®, como la ley (1388 de 2010), obvian la importancia de la familia
para el bienestar del paciente, teniendo en cuenta que es un nifio(a) y por lo tanto,

depende completamente de ella.

La fuerza que supone el impacto del cancer infantil para la dindmica familiar, amerita
mayor atencion dado que la familia constituye la primera red de apoyo social del paciente,
al ejercer una funcidn protectora ante las circunstancias negativas presentadas a lo largo del

tratamiento.

En este sentido, sin animos de generalizar sus hallazgos; el presente trabajo de
investigacion intenta introducir la resiliencia familiar como un constructo basado en el
reconocimiento de las fortalezas latentes de las familias, para hacer frente a los cambios y

demandas que implica el cancer infantil.

9 Plan Decenal para el Control del Cancer en Colombia 2012-2021.
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Por otra parte, pese a que el area de Trabajo Social de la Fundacion Maria José estd en
proceso de construccion; el proyecto es un llamado para que defina su objeto de intervencion,
considerando practicas basadas en la resiliencia familiar, en vista de las necesidades que

actualmente plantea el cancer infantil en el paciente y su familia.

Para la Universidad Colegio Mayor de Cundinamarca y en especial, para el programa de
Trabajo Social, este proyecto de investigacion es un precedente que explora nuevas
perspectivas de investigacion en salud y entiende el cancer infantil, no solo como un asunto

netamente epidemiologico, sino también como un problema social.
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1.6. MARCO CONCEPTUAL.
1.6.1. Familia.

La familia, es un grupo conviviente de personas, unidas por un vinculo consanguineo o de
afinidad. Se caracteriza por ser el primer agente transmisor de normas, valores y creencias.
Ademas, configura un espacio virtual para la socializacion del individuo y la satisfaccion de
necesidades sociales, emocionales y econdmicas (Quintero, Diccionario Especializado en

Familia y Género, 2007).

Como sistema social, la familia es un #0lén'® compuesto por subsistemas y a la vez, es
también un subsistema de unidades méas grandes que ella, tales como: el vecindario o incluso,
la sociedad (suprasistema)'!. Lo que distingue a la familia de otros sistemas sociales,
principalmente, son sus funciones unicas y la calidad e intensidad de las relaciones yacida

entre sus partes (Preister, 1980, pag. 38).

De acuerdo con, Preister (1980),

“el sistema familiar es mucho mas que la suma de sus partes individuales,
por lo tanto, la familia como sistema serd afectada por cada unidad del sistema.
Tan integral es esta relacion entre las partes del sistema y el sistema total que
si un individuo o subsistema familiar flaquea en su funcionamiento, la
totalidad del sistema familiar se ve afectada” (pag. 12).

Como tal, los subsistemas garantizan el cumplimiento de las funciones del sistema
familiar, sin embargo, es normal que estos se vean afectados por situaciones de estrés que a
pesar de no tener siempre consecuencias negativas; requieren de una estructura flexible pero

estable para poder adaptase y funcionar (Gonzalez I. , 2000).

En esencia, cada subsistema se conforma a partir de intereses, ocupaciones y afinidades.

Algunos de los méds comunes dentro del sistema familiar, son:

10°Un holédn, es algo que es parte de un todo y todo de una parte.
11 E| suprasistema o espacio vital, dentro del cual habita la familia, esta subdividido en dos categorias: proximo
y lejano. El primero, abarca el entorno mas cercano a la familia y el segundo lo contrario (Preister, 1980).
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-Subsistema conyugal o marital: conformado por una pareja hetero u homosexual, unida
por un vinculo afectivo. Sus integrantes cumplen funciones de complementariedad e
interdependencia. Asimismo, como diada crean y protegen su espacio psicosocial y erético-

afectivo, para el desarrollo de actividades propias, sin la interferencia de terceros.

-Subsistema fraternal: en este subsistema el grupo de pares o hermanos, desarrolla sus
primeras relaciones entre iguales. Aprenden a negociar, competir, cooperar, ejercer poder,

interiorizar roles de género y adquirir sentido de pertenencia hacia el sistema familiar.

-Subsistema parental o filial: este subsistema permite la interaccion entre padres e hijos,
independientemente, de la prexistencia de una relacion de pareja. En €1, los padres asumen
funciones inherentes a la crianza de los hijos: control, educacion, cuidado y afecto. Los logros

alcanzados durante este proceso, tienden a reafirmar el vinculo entre sus miembros.

Por todo lo anterior, se entiende que familia es una forma de organizacion social, en el
que dos o mas personas emparentadas entre si, establecen relaciones de mutua dependencia
en un espacio fisico compartido, para la satisfaccion de necesidades vitales. En este sentido,
la familia constituye la primera red de apoyo social del individuo, a lo largo de toda su vida
(o parte de ella), al ejercer una funcion protectora ante las circunstancias generadas en el dia

a dia.

1.6.1.1.  Tipologia Familiar.

En los ultimos afios, la familia ha experimentado transformaciones asociadas a procesos
de transiciéon demografica, modernizacion, revolucion sexual, educacion, insercion laboral
femenina, entre otros. La reduccion en el numero de hijos, el aumento de las uniones libres
y de las rupturas conyugales, el incremento de hogares monoparentales, unipersonales y

reconstituidos; son una muestra clara de ello (Florez & Sanchez, 2012).

A continuacion, se presentan algunas de las mas importantes tipologias de familia en la

actualidad:
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Tabla 1. Tipologia familiar.

TIPOLOGIA. CARACTERISTICAS.

Familia Nuclear. Constituida  por dos  generaciones
convivientes (padres e hijos), unidas por un
vinculo consanguineo.

Familia Extensa o Conjunta. Compuesta por una pareja con o sin hijos, y
por  otros  parientes consanguineos
ascendentes, descendentes y/o colaterales,
como: abuelos, tios, primos, etc.

Familia Ampliada. Modalidad derivada de la anterior que
cuenta ademas, con miembros convivientes
no consanguineos, como: compadres,
ahijados o amigos.

Familia Simultanea. Conformada por una pareja donde alguno de
sus integrantes o ambos, proviene de otras
parejas después de haber terminado su
vinculo marital. Por tanto, los hijos suelen
ser de otros padres y/o madres.

Familia Monoparental o Unipersonales. Integrada solo por alguno de los
progenitores y sus hijos, en casos de
separacion, abandono, divorcio o muerte.

Familia Homosexual. Compuesta por una pareja generalmente,
del mismo sexo con hijos concebidos por
intercambios heterosexuales de uno o
ambos integrantes, por adopciéon y/o
procreacion asistida.

Diadas Conyugales o Pareja. Constituida por dos personas que por
imposibilidad o decisién, conviven sin
hijos.

Estructura Unipersonal, Compuesta por personas que viven solas por

Ciclo Individual u Hogar Unipersonal. opcion o necesidad.

Fuente: Elaboracion propia, basada en el libro, Trabajo Social y Procesos Familiares, de Angela
Maria Quintero (1997).
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1.6.1.2. Dinamica Familiar.

Oliviera, Eternod & Lopez (1999) definen dindmica familiar como, “un conjunto de
relaciones de cooperacion, intercambio, poder y conflicto que tanto entre hombres como
mujeres y entre generaciones, se establece al interior de la familia, alrededor de la division

del trabajo'? y la toma de decisiones” (pag. 33).

Permanentemente, la dindmica familiar se ve expuesta a fuerzas positivas y negativas que
alteran el comportamiento de los miembros de la familia, haciendo que estos como unidad
funcionen o no. En este sentido, es natural que la familia se movilice de forma constante, por

lo cual, la dindmica familiar tiende siempre a variar (Viveros & Arias, 2006).

Ademés de abarcar situaciones, de orden biologico, psicologico y social, inherentes al
ciclo vital; la dindmica familiar, comprende aspectos fundamentales para el ejercicio de la

cotidianidad, como: la comunicacion, la afectividad, la autoridad y las pautas de crianza.

-La comunicacion es definida como una relacion en la cual, se intercambian mensajes y
se construyen simbolos y significados, a través de expresiones verbales y no verbales. Al

respecto, Agudelo (2005) describe cuatro formas de comunicacion familiar.

v Comunicacion directa: basada en la manifestacion clara de acuerdos y desacuerdos.

Su practica genera union entre los miembros, incluso en momentos de crisis.

v Comunicacion bloqueada: caracterizada por escasez de dialogo y poca profundidad
y relevancia de los temas tratados. Por lo general, no compromete afectivamente a los

miembros de la familia.

v Comunicacion daniada: caracterizada por expresiones de irrespeto de unos hacia

otros (reproches e insultos) y el exceso de intervalos de silencio.

12 Hombres y mujeres, por tradicién, asumen que existe una divisién del trabajo, basada en el sexo bioldgico,
donde el hombre desempenia el rol de proveedor en la familia y la mujer se encarga de las tareas del hogar
(Oliviera, Eternod, & Lopez, 1999).



31

v Comunicacion desplazada: enmarca el momento en que la familia acude a un
tercero para manejar sus conflictos internos. La accion de un intermediario puede
llegar a ser una opcion positiva o llegar a ser lo contrario, y favorecer la distancia

afectiva.

-La afectividad debe ser entendida como el vinculo que une a la familia. Comprende el
nivel de intimidad y todas las modalidades emocionales latentes entre sus miembros: rechazo,
sobreproteccion, aceptacion, etc. Ademas, es un recurso que facilita la cohesion, la

adaptabilidad y la comunicacion (Quintero, 2007, pag. 52).

- La autoridad'?, es el poder legitimo en la familia. Segin Quintero (2007),

“se le considera autoritaria al basarse en la imposicion rigida de normas y
la aplicacion de castigos que acuden a medios fisicos, psicoldgicos o verbales
violentos. La permisividad y la inconsistencia, como formas inapropiadas de
ejercer autoridad; se caracterizan respectivamente, por la falta de normas
claras y explicitas, y por la coexistencia de figuras de autoridad que se
contradicen y descalifican entre si” (Agudelo, 2005, pag. 10).

Cuando la autoridad se ejerce propiciando estimulos, soluciones y una adecuada
retroalimentacidn sobre el sistema normativo en la familia, el ejercicio del poder pasa a ser
democratico, sin desdibujar las figuras de autoridad; generando corresponsabilidad entre

todos los miembros (Agudelo, 2005).

-Las pautas de crianza hacen referencia a las acciones que los padres (o las figuras
parentales) asumen para trasmitir habitos, conocimientos, valores, normas y creencias
durante el proceso de socializacion de los hijos. (Agudelo, 2005, pag. 10). Normalmente las
pautas de crianza pasan de generacion en generacion, en algunos casos sin ninguna
modificacion. La forma en que las pautas de crianza pasan de generacion en generacion,

dependen del contexto sociocultural de los padres.

13 Generalmente las relaciones de poder en la familia, son asimétricas. Las esposas, los hijos e hijas, son los
mas propensos a ocupar posiciones de subordinacion.
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1.6.1.3.  Crisis Familiar.

Las crisis familiares son estados de malestar y desorganizacion, caracterizados por la
incapacidad de la familia para controlarlos y retornar al equilibro. Contrario a lo que parece,
las crisis no son sefales de deterioro o disfuncionalidad en la familia; son situaciones de

cambio que implican transformaciones en su dindmica (Gonzalez I. , 2000).

Las crisis no siempre resultan negativas, ni se derivan de eventos traumaticos; estan
relacionadas con acontecimientos normales del desarrollo familiar y/o de imprevistos o
hechos accidentales (Valdés & Ochoa, 2010). Siguiendo esta perspectiva, se identifican dos

tipos de crisis en la familia: crisis normativas y crisis para-normativas.

-Las crisis normativas (evolutivas o transitorias), surgen de los cambios biologicos,
psicoldgicos y sociales, experimentados en la familia durante el transito de una etapa del
ciclo vital a otra. Son situaciones esperadas que posibilitan la adquisicion de nuevas

funciones al interior de la familia.

-Las crisis para-normativas (o no transitorias), nacen de situaciones inesperadas que de
ninguna manera estan relacionadas con el ciclo vital familiar. Por ejemplo, el abandono, la
invalidez y la muerte'. Al respecto, Gonzilez (2000) plantea cuatro eventos que

desencadenan este tipo de crisis.

v Eventos de desmembramiento: provocados por la separacion o perdida de algin

miembro de la familia (divorcio, abandono, muerte).

v Eventos de incremento: causados por la incorporacion de otras personas a la

familia (adopcion, familiares lejanos).

v Eventos de desmoralizacion: producidos por hechos que rompen con las normas

y valores de la familia (alcoholismo, infidelidad, drogadiccion).

14 El trdnsito entre etapas del ciclo vital familiar, comprende situaciones como: el nacimiento de los hijos, su
crianza, educacion, la jubilacidn de los conyugues, la ancianidad y la muerte.
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v Eventos de desorganizacion: generados por circunstancias que obstaculizan la

dinamica familiar (accidentes, enfermedad, invalidez).

Mas allé de su funcionalidad, la familia siempre esta expuesta a momentos criticos, sin
embargo el significado que esta le asigna a cada evento y los recursos con los que cuenta
para hacerles frente'>, pueden cambiar total o parcialmente las dimensiones de una crisis y

por ende, su experiencia (Gonzalez I. , 2000, pag. 283).

1.6.2. Resiliencia Familiar.

El concepto de resiliencia, proviene del latin resilio o resilientis que significa saltar hacia
atras o retroceder. Originalmente es usado para referirse a una cualidad latente en algunos
materiales, que les permite volver a su estado inicial, luego de ser expuestos a condiciones

desfavorables (Diccionario de la Lengua Espafiola, 2017).

En el campo de las ciencias sociales, la resiliencia enmarca el proceso de adaptacion de
los seres humanos ante la adversidad o cualquier fuente de estrés significativa. Por ejemplo,
los problemas familiares, los quebrantos de salud, las dificultades economicas, etc.

(American Psychological Association, 2017).

En este sentido, la resiliencia familiar hace referencia al modo en que la familia afronta
con eficacia, las crisis y desafios de la vida. Como tal, es un concepto que va mas alla de
considerar a cada miembro de la familia, duefio exclusivo de su propia resiliencia. Por el
contrario, reafirma la capacidad de auto-reparacion de la familia como unidad funcional,

evaluando su comportamiento y grado de ajuste (Walsh, 2002)'°.

La resiliencia no es una cualidad estatica de la familia, sino un proceso dinamico que se

manifiesta frente a ciertas exigencias. La posibilidad de generar recursos propios le permite

15 Entre los recursos mas importantes de una familia se destacan: la cohesidn, la flexibilidad y la permeabilidad.
16 Dentro del marco de trabajo en resiliencia familiar, la familia es concebida como un sistema social
interdependiente y corresponsable de sus partes.
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a esta, responder de manera positiva a situaciones adversas de tal modo, que pueda

recuperarse y crecer a partir de la experiencia (Antonovsky, 1993).

El marco de trabajo en resiliencia familiar desarrollado por Walsh (2002) para la practica
clinica, resalta tres procesos clave dentro del funcionamiento familiar, que pueden lograr
mitigar el estrés y la vulnerabilidad de la familia ante situaciones de riesgo: los sistemas de

creencias, los procesos organizacionales y los procesos de comunicacion.

1.6.2.1. Sistemas de Creencias.

Los sistemas de creencias son un conjunto de valores, supuestos, convicciones, actitudes
y tendencias, que determinan la forma en que cada familia concibe la realidad. Se relacionan
con la capacidad de conferir sentido a los momentos de crisis. Son construcciones
compartidas que reafirman los puntos fuertes de la familia, sus posibilidades, la busqueda de

virtudes y finalidades.

Generalmente, las familias enfrentan mejor la adversidad cuando logran un sentido de

. 17 . . g . . . .
coherencia’’, lo cual, implica recibir y valorar las experiencias de forma constructiva.
En ese sentido, las crisis se replantean como desafios comprensibles, manejables y por ende,

superables (Antonovsky, 1993).

Teniendo en cuenta que la resiliencia familiar es una cualidad latente de las familias,
s necesario que estas procuren tener una vision positiva, pero realista de la situacion, con la
que reafirmen todo su potencial, para que asi, disminuya la sensacion de desamparo y estrés

que se genera en medio de la adversidad.

Por otra parte, los sistemas de creencias se apoyan justamente en eso, en las creencias y
convicciones de cada familia. De acuerdo con Walsh (2002), gran parte de las familias
encuentran soporte emocional, gracias a las conexiones que establecen con sus tradiciones

culturales y religiosas. Hasta hace muy poco, este tema era excluido de la discusion cientifica,

17 El sentido de coherencia es un término acufiado por el sociélogo israeli-estadounidense, Aaron Antonovsky
en 1993.
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y sin embargo, hoy en dia es considerado una fuente importante para el crecimiento familiar

(Gémez & Kotliarenco, 2010).

En resumen, los sistemas de creencias son pieza fundamental para la resiliencia familiar,
porque influyen sobremanera, no solo en la forma como las familias consideran una crisis,
sino también, en la consecucion de posibilidades. A su vez, es un proceso introspectivo que

enfatiza en las cualidades de las familias y no en sus debilidades.

1.6.2.2.  Procesos Organizaciones.

Los procesos o patrones organizacionales determinan el modo en que la familia estructura
su vida, para el crecimiento y bienestar de todos sus integrantes. En el marco de la resiliencia
familiar, la familia debe estar en la capacidad de movilizar sus recursos, para amortiguar el
estrés, reorganizarse y poder adaptarse a las condiciones cambiantes que imperan su

cotidianidad.

Para dicho propdsito, la flexibilidad es sumamente importante, ya que le permite a la
familia “abrirse al cambio y reorganizar el entramado de posiciones y roles de cada
componente del sistema (...) sin embargo, la forma especifica en que esto se resuelve, no es
unica ni excluyente, hay muchas formas posibles de organizacion” (Gémez & Kotliarenco,

2010, pag. 116).

Los cambios adoptados por la familia durante su transito, de un estado de crisis, a uno de
aparente normalidad; requiere siempre del apoyo mutuo, la colaboracion y el compromiso de
todos sus integrantes. Ademas, dado que cada uno de ellos reacciona de forma diferente a
este acontecimiento, es menester que se respeten las variables entre uno y otro, para propiciar

la cohesion de todo el grupo familiar (Walsh, 2002).

Otro aspecto importante, en atencion a los procesos organizacionales; es la busqueda e
incorporacidon de nuevos recursos (sociales e instrumentales), con los que se pretende suplir

nuevas necesidades. Ahora bien, esta gestion supone un riesgo, puesto que la intervencion de
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terceros sobre la dinamica familiar en forma descoordinada, puede llegar a afectarla (Gomez

& Kotliarenco, 2010).

En términos generales, los procesos organizacionales se destacan dentro del marco de
trabajo para la practica clinica de la resiliencia familiar, porque de ellos depende el
estancamiento o el surgimiento de una familia en crisis; actian como un extintor frente a las

conmociones familiares.

1.6.2.3. Procesos de Comunicacion.

Los procesos de comunicacion permiten el intercambio de informaciéon y facilitan el
funcionamiento familiar; por ende, las intervenciones tendientes a favorecer la resiliencia
familiar, procuran desarrollar la capacidad para expresar abiertamente las preocupaciones de

cada miembro de la familia, buscando satisfacer nuevas demandas en momentos de crisis.

Muchos de los problemas a nivel familiar, se deben a una mala comunicacion. Segin
Minuchin & Fishman (2004), la claridad de los mensajes emitidos “pueden ayudar a crear
sentido, a fabricar relaciones auténticas y a tomar decisiones, a partir de una buena

informacion” (pag. 89).

Igualmente, Walsh (2002) agrega que,

“La comunicacion abierta, sostenida en un clima de confianza mutua, de
empatia y tolerancia por las diferencias, hace que los miembros puedan
compartir un amplio espectro de sentimiento que incluso, puede fortalecerse
en situaciones de crisis o estrés cronico” (pag. 90).

Una de las ventajas de una comunicacién de calidad al interior de la familia, es el control
que supone sobre los conflictos generados durante una crisis. Las posibilidades frente a la
resolucion de los mismos, en un ambiente de reciprocidad; son innumerables y por lo tanto,

fundamentales para lograr la resiliencia familiar.



37

En conclusion, dentro del concepto de resiliencia familiar, los procesos de comunicacion
figuran como un medio para la expresion clara y concisa de informacion, y una herramienta
para la construccion de relaciones fructuosas y saludables al interior de la familia; que facilita

la resolucidn de conflictos.

1.6.3. Trabajo Social Sanitario.

El medico estadounidense Richard Cabot'®

, es considerado pionero del Trabajo Social
Sanitario. En 1905 fund6 el primer servicio de Trabajo Social en el General Massachusetts
Hospital. Pese a los detractores, este servicio conforme a los ideales de Cabot, buscaba
concentrar su intervencion en aquellos aspectos que como consecuencia de la enfermedad,

afectaban la calidad de vida del paciente (Colom, 2008).

Hoy dia, el Trabajo Social Sanitario es reconocido como una vertiente de Trabajo Social,
desarrollada dentro de los distintos niveles de atencion en salud (atencidon primaria y atencion
especializada). Su objetivo es garantizar el cumplimiento del tratamiento médico,
considerando no solo las necesidades sanitarias, sino las dimensiones sociales que posibilitan
el bienestar del paciente!”. Por ejemplo: el soporte social y las relaciones intrafamiliares (Gil,

2007).

El uso del término sanitario, obedece a la necesidad de establecer los limites exactos que
enmarcan el ejercicio disciplinal. “La correcta denominacion y ubicacion de la profesion, es
importante para comprender el factor diferencial que se desprende de sus intervenciones,

asumiendo las funciones que le son propias y no otras” (Colom, 2010, pag. 119)

El proceso que orienta la accion del Trabajo Social Sanitario, generalmente consta de tres

fases: estudio, diagndstico y tratamiento. Segiin, Colom (2010),

18 E| Dr. Richard Cabot, impulso el estudio de los aspectos sociales de la practica médica en la Universidad de
Harvard, con médicos del General Massachusetts Hospital.
19 Uno de los errores mas comunes entre quienes desconocen los fundamentos del Trabajo Social Sanitario,
es minimizar su funcion a la gestion de tramites y recursos.
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“cada fase se dividira en multiples sub-fases que vienen predeterminadas
por el tipo de procedimiento o protocolo del que se trate. Sin el estudio previo,
sin la investigacion de las realidades, no se puede establecer un diagnostico
social sanitario, y sin este no se puede prescribir ningiin proceso, ni plasmar
ningun plan de trabajo fiable” (pag.113).

De igual manera Gil (2007) agrega argumentando que, el Trabajo Social Sanitario esta
sujeto al factor humano y por ende, su quehacer implica siempre la participacion de los
afectados, para que ellos mismos sean protagonistas de su trasformacion y superen las

circunstancias adversas relacionadas con la enfermedad.

En conclusion, el Trabajo Social Sanitario debe ser concebido como una practica
complementaria del area de la salud; cuyo fin es estudiar y asistir la vivencia de la
enfermedad, la forma como ésta se manifiesta y afecta la cotidianeidad, y todo lo que supone

mejorar las condiciones sociales durante y después del tratamiento médico.
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1.7.  CONTEXTO INSTITUCIONAL.

La Fundacién Maria José es una entidad sin &nimo de lucro que trabaja por el bienestar de
nifos, nifias y adolescentes con cancer y sus familias. Como tal, la Fundacion nace en el afio
2004 gracias a la iniciativa de Yipsel Bello®®, quien a lo largo de estos afios se ha

desempeniado como su directora.

A través del apoyo de personas naturales, empresas y organizaciones no gubernamentales,
la Fundacion Maria José desarrolla programas para la atencion psicosocial, el soporte
nutricional y el acompafiamiento legal de esta poblacion en la ciudad de Bogotd, buscando
mitigar los efectos negativos presentes durante y después del tratamiento oncologico-

pediatrico.

Entre algunos de los programas mas importantes de la Fundacion se encuentran:

-Gira la tapa: Este programa tiene por objetivo generar consciencia frente al cancer
infantil en colegios, universidades y empresas, a través de la recoleccion de material
reciclable, cuya comercializacién permite captar recursos para la financiacion de otras

actividades en la Fundacion.

-Plan padrino (Apapachando): Este programa busca reducir las condiciones de
vulnerabilidad de nifios con cancer y sus familias, mediante el aporte econdmico de personas
naturales. Con el dinero recaudado se sufragan parte de los gastos que supone el
acompafiamiento profesional y los subsidios de mercado y trasporte proporcionados por la

Fundaciodn.

-El pelo es lo de menos: Este programa busca cambiar la percepcidn respecto a la imagen
personal de los nifios con cancer y convertir la donacion de cabello en una fuente de ingreso

econdmico gracias a su comercializacion, para asi cubrir otro tipo de necesidades.

La Fundacién Maria José nace a partir de la experiencia personal de Yipsel Bello con su hija Maria José, quien
fallece a causa del cdncer en 2003.
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Otros programas de la Fundacién son: Se mi huésped Hilton, Mi Cineco y yo, Héroes del

mar, Gran vals, Disney: una aventura tnica y 8/11.

La Fundacion Maria José, ademas de ser una entidad lider en la atencion de nifios, nifas
y adolescentes con cancer y sus familias; también es reconocida por gestionar procesos de
formacidn junto con otros organismos involucrados directa e indirectamente en el tema del
cancer infantil, como lo son: Childhood Cancer International, Ministerio de Salud y

Proteccion Social, Instituciones Prestadoras de Salud (IPS), Hogares de Paso, entre otros.
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Tabla 2. Antecedentes legales.

ANTECEDENTES LEGALES.
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NORMA

DESCRIPCION

ANALISIS

Internacional

Declaracion Universal de los Derechos
Humanos (1948).

-Organizacion de las Naciones Unidas
(ONU).

Art. 25: Toda persona al igual que su
familia, tiene derecho a un nivel de vida
adecuado que le asegure la alimentacion,
el vestido, la vivienda, la asistencia
médica y todos los servicios sociales
necesarios para su bienestar.

Este articulo abarca casi todas las
condiciones que cualquier persona del
mundo, necesita para vivir bien en
sociedad.

Declaracion de los Derechos del Nifio
(1959).

-Organizacion de las Naciones Unidas
(ONU).

Principio 4: Todos los nifios y nifias
tendran derecho a  disfrutar de
alimentacion, vivienda, recreo 'y
servicios médicos adecuados.

La carta de declaracion de los derechos
fundamentales del nifio, compromete al
Estado, la sociedad y a la familia en la
promocion y divulgacion de los mismos.
El cuarto de los diez principios que
establece esta carta, garantiza los
beneficios minimos de seguridad social,
con los que debe contar todo nifio.

Nacional

Constitucion Politica de Colombia
(1991).

Art. 42: El Estado deben velar por la
proteccion integral de la familia como
ntcleo fundamental de la sociedad.

Art. 44: Establece como derechos
fundamentales de los ninos la vida, la
integridad fisica, la salud, la seguridad
social, la alimentacion equilibrada, su

La constitucion politica de Colombia, no
solamente es la base normativa del pais,
sino que ademads, es prenda de garantia
ante las necesidades e injusticias que
constantemente experimentan grupos
poblacionales vulnerables, en temas de
trabajo, salud y educacion, por ejemplo.
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nombre y nacionalidad, tener una familia
y no ser separados de ella, el cuidado y
amor, la educacion y la cultura, la
recreacion y la libre expresion de su
pensamiento.

Art. 49: Garantiza a todas las personas el
acceso a los servicios de promocion,
proteccion y recuperacion de la salud.

Plan Nacional de Desarrollo, 2014-
2018.

Linea VI: Mejorar las condiciones de
salud de la poblacion colombiana y
propiciar el goce efectivo del derecho a
la salud en condiciones de calidad,
eficiencia, equidad y sostenibilidad.

Con esta linea estratégica se busca
basicamente, garantizar el derecho a la
salud, mejorando la calidad de los
servicios y ampliando su cobertura.

Plan Decenal de Salud Publica, 2012-
2021.

-Ministerio de Salud y Proteccion
Social.

Dimension Prioritaria 2: Busca el
bienestar y el disfrute de una vida sana en
las diferentes etapas de la wvida,
promoviendo modos, condiciones 'y
estilos de vida saludables en los espacios
cotidianos de las personas, familias y
comunidades.

Este apartado reconoce que la salud no se
limita al bienestar fisico y psicologico de
la persona, sino que implica un balance
entre  ciertos  elementos  medio-
ambientales, sociales y emocionales que
contribuyen al mejoramiento de la
calidad de vida.

Plan Decenal para el Control del
Cancer en Colombia, 2012-2021.

-Ministerio de Salud y Proteccion
Social.

-Instituto Nacional de Cancerologia
(INC).

Establece acciones destinadas a reducir la
incidencia del cancer, a través de la
prevencion y deteccion temprana de los
sintomas, el acceso oportuno al
tratamiento médico y el mejoramiento de
la calidad de vida del paciente y su
familia.

En términos generales, la politica ptiblica
responde al comportamiento
epidemiologico del cancer en el pais, sin
embargo tiene ciertas inconsistencias en
cuanto a la atencion de las necesidades
sociales de los pacientes y sus familias.
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Linea Estratégica 4: El proposito de los
tratamientos paliativos, es mejorar la
calidad de vida del paciente y su familia
y ademas, evitar los efectos secundarios
del tratamiento y la enfermedad.

Ley 1384 de 2010.

-Congreso de la Republica de Colombia.

Busca establecer acciones para el control
integral del cancer en Colombia, con el
fin, de reducir la tasa de morbilidad y
mortalidad por céncer e igualmente,
mejorar la calidad de vida de los
pacientes oncologicos y sus familias.

Mas alla de brindar garantias frente a la
provision del tratamiento médico a
pacientes con cancer; esta ley reconoce
que dicha enfermedad hoy en dia, se
consolida como un problema de salud
publica en el pais.

Ley 1388 de 2010.

-Congreso de la Republica de Colombia.

Tiene como objetivo, reducir
sustancialmente la mortalidad
ocasionada por cancer en nifos, nifias y
adolescentes de todo el territorio
nacional, garantizando todas las medidas
necesarias para su prevencion, deteccion
y tratamiento.

Art.13: Cuando asi lo exija el
tratamiento, el paciente podréa contar con,
un hogar de paso, el pago del costo por
desplazamiento y apoyo psicosocial y
escolar.

La incidencia del cancer infantil en
Colombia, tiene uno de los mas altos
porcentajes en comparacion con otros
paises de la region y del mundo. Por esta
razén, la ley 1388 de 2010 establece
acciones para priorizar la atencion en
salud de menores de 18 afios, con
presuncion diagnostica o diagndstico
confirmado de céncer.

Ley 1733 de 2014.

-Congreso de la Republica de Colombia.

Reglamenta el derecho de todas las
personas que estan en la fase terminal de
una enfermedad cronica, degenerativas e
irreversibles, a la atencion en cuidados
paliativos para mejorar su calidad de vida
y la de sus familias, mediante el

Es claro que el marco normativo para el
cancer en el pais, propende siempre por
la vida; sin embargo hay diferentes
circunstancias que afectan los resultados
del tratamiento médico del paciente. La
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tratamiento del dolor, el alivio del
sufrimiento y otros sintomas fisicos,
emocionales y espirituales.

ley comprende este contexto e intenta
dignificar su muerte.

Ley 1361 de 2009.

-Congreso de la Republica de Colombia.

Tiene por objetivo fortalecer y garantizar
el desarrollo integral de la familia, como
nicleo fundamental de la sociedad, y
establece acciones dirigidas a mejorar las

circunstancias que atentan contra su
estabilidad.

La familia desempefia una funcion
protectora entre sus integrantes, ante
todas las circunstancias adversas,
incluyendo los transes de salud-
enfermedad. Por lo tanto, es claro que el
Estado debe proveer condiciones que
conlleven siempre a su bienestar.

Resolucion 1440 de 2013.

-Ministerio de Salud y Proteccion
Social.

Establece las condiciones bajo las cuales
se disponen hogares de paso, como parte
de los servicios de apoyo social para
menores de 18 afios con presuncion
diagnostica o diagndstico confirmado de
cancer, en relacion a lo previsto en el
articulo 2 de la ley 1388 de 2010.

Los hogares de paso son de suma
importancia para aquellos nifios, nifias y
adolescentes que tienen que movilizarse
junto con sus familias, a ciudades como:
Bogota, Medellin y Cali, para recibir su
respectivo tratamiento médico.

Local

Plan Distrital de Desarrollo 2016-
2020.

-Alcaldia Mayor de Bogota.

Primer Pilar: Pone en marcha un nuevo
modelo de atencion en salud basado en el
enfoque de la salud urbana, en la
estrategia de atencion primaria en salud
resolutiva y en la organizacion y
operacion de rutas integrales de atencion
en salud.

Dentro de este primer pilar del plan de
desarrollo, el tema de la salud abarca
diferentes aspectos, entre los cuales se
destaca la universalidad de los servicios
y la calidad de los mismos, a partir del
mejoramiento su recurso humano y de la
infraestructura fisica y tecnolégica.

Politica Publica para las familias de
Bogota, 2011-2025.

Tiene como objetivo garantizar los
derechos de las familias en el marco del
Estado Social de Derecho, mediante el
reconocimiento de su diversidad y

La Politica Publica se formuldé en el
marco del enfoque de derechos, por lo
tanto contempla las obligaciones del




45

-Secretaria Distrital de Integracion
Social.

transformacion y la construccion de Distrito

frente

al

reconocimiento,

estrategias que contribuyan a su garantia y restitucion de sus derechos.

desarrollo.

Fuente: Elaboracion propia, 2018.
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Todo el contenido referido en este apartado, hace parte de la normatividad vigente dentro
del contexto nacional e internacional; sobre el cual, se determina el alcance juridico de la
investigacion y se define su marco de actuacion, en temas relacionados con, el control y
atencion integral del cancer, los servicios de cuidados paliativos y la proteccion a la familia,

basicamente.
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1.9. PRECISIONES METODOLOGICAS.

1.9.1. Disefio Metodologico.

El disefio metodoldgico estd orientado por Casilimas (1996), quien define cuatro
momentos dentro del proceso de investigacion cualitativa: formulacion, disefio, gestion y
cierre. De acuerdo con el autor, a través de ellos “es posible trascender la mera descripcion
del proceso investigativo, permitiendo planteamientos de tipo comprensivo en algunos casos

y explicativos en otros” (pag. 35).

-Formulacion: Es el punto de partida del proceso y una de las partes més importantes, por
cuanto debe determinar la relevancia social y teérica del objeto de estudio y el interés
particular del investigador frente al mismo. Alli se identifica y delimita el ;qué? y el ;por

qué? de la investigacion.

-Diserio: Es el momento en el que se prepara el plan de accion de la investigacion, es decir
donde se precisa el modo en que sera abordado el objeto de estudio. Responde al ;como? del
proceso, abarcando las circunstancias propias del acercamiento: mapeo, muestreo,

instrumentos, lugar y tiempo.

-Gestion: Es el comienzo visible de la investigacion o el equivalente al trabajo de campo.
Tiene lugar, mediante el uso de las diferentes estrategias para la recoleccion de informacion,
como: entrevistas, grupos focales, observacion participante, entre otras alternativas que

permiten un contacto directo e indirecto con el objeto de estudio.

-Cierre: En esta parte se realiza la sistematizacion de los resultados del proceso
investigativo, acopiando de manera organizada todo el material disponible. En este tltimo
momento es donde se concluye la investigacion, con la elaboracion del informe final, no sin

antes definir su composicion, volumen y estilo.
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1.9.2. Paradigma.

La investigacion se inscribe dentro del paradigma constructivista porque entiende que la
realidad es comprensible por medio de construcciones basadas en la experiencia local y
especifica de los individuos, aunque con frecuencia haya construcciones compartidas pero

no en un sentido absoluto.

De acuerdo con Guba & Lincoln (2002) “el investigador y el objeto de investigacion estan
vinculados interactivamente de tal forma que los hallazgos son literalmente creados al
avanzar la investigacion” (pag. 128). La naturaleza instrumental de la interaccion sugiere que

cada construccién solo puede perfeccionarse a través de dicho proceso.

El proposito de la investigacion en el marco del paradigma constructivista es comprender
y reconstruir las construcciones de los individuos, sin dejar de estar abiertos a nuevas
interpretaciones. De hecho un mecanismo importante para la transferencia del conocimiento

es propiciar el cardcter substitutivo de las construcciones (Guba & Lincoln, 2002).

1.9.3. Tipo de Investigacion.

La investigacion es exploratoria porque busca un primer acercamiento a las propiedades
de la resiliencia familiar en familias de nifios y nifias con cancer de la Fundacion Maria José,
desde una perspectiva que no registra antecedentes. Este tipo de estudios sirven para saber
como se manifiesta determinado fenomeno social e introducir elementos que hasta el
momento se desconocian, ademas ofrecen un panorama general que funciona como base para

cualquier investigacion posterior que se quiera llevar a cabo (Hernandez, 1991).

1.9.4. Enfoque.

Por otra parte, teniendo en cuenta los objetivos de la investigacion, se opta por el enfoque
cualitativo, ya que su empleo tiene como fundamento captar y comprender las perspectivas
o puntos de vista de los individuos: sus emociones, experiencias, conocimientos, significados

y otros aspectos subjetivos; respecto a la realidad social abordada, que para el caso en
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cuestion, son las condiciones a las que circunstancialmente se ven enfrentadas las familias

de nifios y nifias con cancer de la Fundacion Maria José.

En general, el enfoque cualitativo guia de manera abierta y flexible la investigacion
considerando toda la informacion registrada, como datos potenciales que se pueden decantar,
organizar, contrastar y evaluar de forma sistémica, ademas no se basa en datos estandarizados

ni completamente predeterminados (Casilimas, 1996).

1.9.5. Método.

Asimismo para la investigacion se establece como método el estudio de caso, el cual es
definido por Stake (1998), como un proceso de indagacion que se caracteriza por el examen
detallado, comprensivo y en profundidad de un caso/objeto de interés?!. El caso facilmente
puede ser una poblacion, una familia, una persona e incluso, practicas y creencias de un grupo
determinado, siempre y cuando haya especificidad en los criterios de seleccion y sea

susceptible de estudio (pag. 16).

En cuanto a los medios de recoleccion de informacion, se opta por la entrevista en
profundidad porque como herramienta cualitativa ofrece la oportunidad de introducirse en
aspectos de la vida de los entrevistados, que en otras condiciones no seria posible. Es una
técnica disefiada para que los individuos hablen acerca de sus sentimientos, opiniones y

experiencias. En este sentido, es ideal para tocar temas sensibles (Paramo, 2008).

21 L os estudios de casos hacen en contraposicion a las corrientes de investigacién donde prima la generalidad
por encima de la diversidad, lo particular y lo especifico (Stake, 1998).
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CATEGORIA SUB- DEFINICION
CATEGORIA

PREGUNTA

Familia Es un grupo de personas vinculadas
consanguineamente o por afinidad.
En ella cada uno de los integrantes
inicia su proceso de socializacion y
satisface sus necesidades vitales.

- ;Con quién(es) convive actualmente?

- ( Usted y/o su familia han recibido apoyo por
parte de familiares lejanos (no convivientes),
amigos, vecinos, compafieros o allegados?
(Qué tipo de apoyo?

Tipologia Es la forma como se clasifican las
Familiar familias de acuerdo a su
composicidn y caracteristicas.

- {Quiénes conforman su familia?

Resiliencia Es una cualidad latente que poseen

Familiar las familias para sobreponerse a las
dificultades propias de la
cotidianidad.

- (Le ha costado adaptarse a los cambios y
demandas que plantea el cancer infantil?

- ;Como han sobrellevado las dificultades
presentadas a raiz de la enfermedad en la
familia?

- . Qué fortalezas y debilidades ha
evidenciado en la familia a lo largo de este
proceso?
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Sistema de
Creencias

Es la base ideologica de la familia.
Se compone de valores, principios,
supuestos y tendencias, por lo tanto
se relacionan con la forma en que
cada familia percibe la realidad.

- Actualmente ;Qué representa para usted el
cancer infantil? ;Por qué?

- En su momento ;Como recibid la noticia del
diagnostico?

- (Lo ha afectado a usted la situacién con el
cancer infantil? ;En qué aspectos?

- (Qué ha sido lo maés dificil de su
experiencia frente al cancer infantil?

- (Hay alguna situacion familiar que haya
empeorado a causa del cancer infantil?

- (Qué aspectos positivos resalta de su
experiencia frente al cancer infantil?

- ( Profesa alguna religion o doctrina de
cualquiera otra indole? ;Cual?

- {Qué papel desempenan sus creencias en
esta etapa de la vida?
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Procesos
Organizacionales

Es el modo en que la familia se
acomoda y redistribuye todos sus
recursos para hacer frente a los
cambios y demandas que implican
los momentos de crisis familiar.

- (Coémo es su relacion con cada miembro de
la familia?

- Generalmente ;Como se establecen las
normas del hogar?

- (Qué actividades realiza usted a diario?

- (Considera que las actividades diarias de la
familia se han visto afectadas por las
demandas que implica la enfermedad?

- ;Cémo se toman las decisiones relacionadas
con el cuidado del paciente en la familia?

- { Todas las decisiones de la familia se toman
pensado siempre en el bienestar del paciente?

- (Quién se encarga del acompafiamiento del
paciente?

- (De qué manera respalda usted el cuidado
del paciente?
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- Aproximadamente ;Cuanto tiempo destina a
diario en el acompafiamiento del paciente?
(cuidador)

- ;Qué suele hacer con su tiempo cuando no
esta acompafiando al paciente? (cuidador)

Procesos de

Son procesos que traen claridad en

- (Como es la comunicacion entre usted y los

Comunicacion la familia en momentos de crisis, ya  otros miembros de la familia?
que permiten la expresion abierta de
informacion, sentimientos y
emociones entre sus integrantes. - Qué tan importante ha sido la
comunicacion en su familia durante el
transcurso de la enfermedad? ;Por qué?
Trabajo Social N/A Es una especialidad de Trabajo - En la Fundacién Maria José ;Su familia ha

Sanitario

Social desarrollada dentro del area
de la salud. Su quehacer se
concentra en los factores sociales
que afectan al paciente durante el
tratamiento médico.

recibido asistencia desde el area de Trabajo
Social? {En qué aspectos?

- (Considera que la labor de Trabajo Social
ha sido importante durante el proceso de su
familia en la Fundacion Maria José?

Fuente: Elaboracion propia, 2018.
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1.9.6. Configuracion de la Muestra.

Dada la naturaleza del estudio, se configura una muestra por conveniencia seleccionada
intencionalmente desde una perspectiva no probabilistica; entendiendo que su proposito
fundamental es facilitar la recoleccion de informacion, a partir de un niamero relativo de casos

disponibles durante el desarrollo de la investigacion. Ahora bien, para la conformacion de la

muestra se tuvieron en cuenta cuatro criterios de seleccion:

a. Madres-cuidadoras de nifos, nifias y/o adolescentes con cancer.
b. Madres vinculadas a la Fundacion Maria José.

c. Madres residentes en Bogota.

d. Madres interesadas en participar voluntariamente.

Tabla 4. Ficha de Caracterizacion.

Al. B1. Cl1.
Nombre. *Osmerys Mejia *Maria Adelaida *Yenni Johanna
Davila. Linares. Preciado.
Edad. 33 afios. 30 afios. 31 afios.
Lugar de Barranquilla. Bogota. Choconta.
procedencia.
Escolaridad. Primaria. Primaria. Bachiller.
Estado civil. Soltera. Casada. Union libre.
Ocupacion. Operaria Call Ama de casa. Ama de casa.
Center.
Parentesco con el Mama. Mama. Mama.
paciente.
Diagndstico del Linfoma de Retinoblastoma. Tumor maligno
paciente. Hodgkin. cerebelo.

Fuente: Elaboracion propia, 2018.
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1.10. GESTION DEL PROYECTO.

Las etapas del proyecto a partir del disefio metodoldgico y los respectivos ajustes

realizados de principio a fin, se llevaron a cabo de la siguiente manera:

-Formulacion.

Inicialmente el proyecto de investigacion cont6 con el apoyo de la Fundacion Pro Derecho
a Morir Dignamente para explorar la concepcion de la muerte en familias de pacientes
oncoldgicos-paliativos. A pesar de ser una idea innovadora, no se logr6 consolidar como una

propuesta para optar por el titulo de Trabajo Social.

En el segundo periodo del afio 2017 gracias a un acercamiento realizado a la Fundacion
Maria José, se pudo restablecer el horizonte de la investigacion. Situar el proyecto en un
contexto como este, no solo permitié comprender el cancer infantil desde una perspectiva

que se articula mejor con Trabajo Social; sino que también facilitd su tramite.

Definir cudl iba a ser el objeto de estudio dado el nivel de complejidad que supone esta
enfermedad y la puesta en escena de Trabajo Social; no fue una tarea facil. A lo largo de la
revision bibliografica o documentacion inicial se evidenciaron algunos aspectos sobre los
cuales facilmente se podia trabajar, por ejemplo: las barreras de acceso a la salud, el cuidado

de cuidadores, entre otros.

Después de contemplar las posibilidades respecto al eje central del proyecto, teniendo en
cuenta las condiciones institucionales y propias para su realizacion; finalmente se optd por
la resiliencia familiar como una propuesta fresca que desde lo tedrico enriquece el campo de

accion profesional.

-Diseio.

Previo a la etapa de mapeo, el instrumento se planted con el fin de ser aplicado a cada

integrante de las familias preseleccionadas para posteriormente triangular la informacion;
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sin embargo en la praxis quien realmente interactia en los escenarios dispuestos por la

Fundacion Maria José, son las madres de los nifios y nifias con cancer.

Generalmente ellas concurren en los programas de asistencia juridica y psicoldgica
proporcionados por la Fundacion al interior de sus instalaciones. La presencia de figuras
paternas es nula en la mayoria de los casos a pesar de ser requerida durante todo el proceso
de acompafiamiento profesional. En vista de dicha situacion, solo se incluyeron para la

conformacion de la muestra, madres e hijos de cada familia.

Junto con el equipo de trabajo se procurd seleccionar algunos de los casos mas
representativos de la Fundacion para enriquecer el analisis de la informacion, pero al final la
convocatoria no fue bien recibida y se tuvo que ajustar a la disponibilidad de las madres.
Dos de los cinco casos que decidieron hacer parte voluntariamente del proyecto desertaron
antes de iniciar las entrevistas, debido a que los pacientes presentaron complicaciones de

salud.

-Gestion.

El primer acercamiento con la poblacion objeto de estudio tuvo lugar en el Hotel Hilton
Bogot4 en medio de la celebracion del Gran Vals. Aunque ciertamente no fue relevante para
la investigacion, si era necesario evento tras evento figurar frente a las madres, para adquirir

cierto reconocimiento como parte del grupo de colaboradores de la Organizacion.

Como tal el trabajo de campo se llevé a cabo en la Fundacion Maria José paralelo a las
sesiones de atencion psicologica previamente programadas. Cabe resaltar que las entrevistas
en profundad realizadas a los nifios y nifias de cada familia (incluyendo a los pacientes), no

tuvieron el efecto esperado.

Su corta edad no les permiti6é entender con claridad las dimensiones de las preguntas a
pesar de estar desglosadas para el momento de la entrevista. Ademas dos de los pacientes

experimentan secuelas a nivel cognitivo por el cancer infantil, lo cual dificulto alin mas el
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proceso. En consecuencia solo se considerd util la informacion obtenida por parte de las

madres-cuidadoras.

Una vez terminada la transcripcion de las entrevistas para su procesamiento, se utiliza la
técnica de agrupacion® propuesta por Casilimas (1996), la cual permitié organizar la
informacion recolectada e identificar la frecuencia en los temas tratados, facilitando asi el

analisis a partir de los referentes teoricos que orientan el proyecto de investigacion.

Es de mencionar que durante la etapa de andlisis fue de suma importancia la triangulacion
de informacion entre los integrantes del equipo psicosocial de la Fundacion, para enriquecer
los hallazgos y conferirle profundidad a los temas tratados con las madres-cuidadoras que
hicieron parte de la investigacion. Dicho proceso se dio gracias al concepto procesional

emitido frente a cada caso en los informes técnicos de seguimiento redactados mes a mes.

22 De acuerdo con Casilimas (1996), “un medio préctico para aplicar este procedimiento de categorizacion por
atributos, consiste en la elaboracion de una matriz de ubicacion de aspectos de andlisis segun sus atributos”
(pag. 152).



Tabla 5. Matriz de Agrupacion.

58

CATEGORIA

SUB-
CATEGORIA

TEXTO

Al: yo digo que el amor hacia a ellos, porque ;qué més?. Al: mi hermano, como tal
no me ayudo asi mucho pero de vez en cuando me llamaba asi, y pues cuando tenia
ahi como uno dice la liga, o sea para cualquier cosa me decia: ahi te tiro para el
trasporte. B1: todo el mundo critico, todo mundo se nos vino encima, entonces cada
vez nosotros hacemos algo como por la nifia, entonces no esta el apoyo familiar, de
parte de mi familia si. B1: yo creo que Helbert y yo estamos por los nifos, tal vez no
por ese amor que nos tuvimos, yo creo que es por los nifios mas que todo. B1: bueno
mis padres que nos regalaron 3 millones de pesos porque el tratamiento de la nifa
fue muy costoso, el natural. C1: Mucho, pues por parte de mi familia, si, pero pues
los que estdn mas cerca, porque digamos mi otra familia no, siempre senti como
rechazo, pensaban como que eso debe ser “prendedizo” (...) mis papas, para que,
ellos siempre estuvieron conmigo, me apoyaron siempre. C1: Bien, bien porque para
que, mi esposo nunca que de pronto por culpa mia la nifia tuviera eso, no, siempre
estuvo fue ahi, firme conmigo apoyandome, y con las nifias lo mismo, también.

A1l: Mi mama, la nifia, mi hijo y yo. B1: Mi familia la conforma, papéd, mama y los
tres hermanitos nada mas. C1: Mi esposo, la nifia que tiene cancer, la nifia mayor y
yo.

Al: yo me iba a cuidar la nifia al hospital cuando estaba recibiendo la quimio (...) y
mi mama mientras tanto me ayudaba con el nifio, porque el nifio en ese entonces le
hicieron una cirugia, al mismo tiempo, 6sea una cosa terrible; entonces mi mama me
ayudaba con el niflo, con lo del control de la cirugia y yo me quedaba con la nifia.
Al: en el estudio si fue tenaz porque la doctora dio la orden de que ya no podia ir a
estudiar (...) entonces me toco ir al colegio que le mandaran refuerzos, talleres, o
sea eso si me mandaron unos talleres grandes. Al: lo que me ha dado mi mama que
ha estado ahi: vamos que si; y pidiéndole alld, a papito Dios porque qué mas. Al: el
motivo de uno es seguir luchando constantemente para que no vaya a suceder lo que
paso y estar mas pendiente de sus citas médicas, controles, o sea estar mas pendiente
de ella, porque toca asi, desafortunadamente esa enfermedad es traicionera, es como
un enemigo oculto. B1: pues €l siempre me dice que tratemos de ser felices con lo
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que tenemos. B1: nosotros buscamos practicar otro estilo de vida por la nifia, por
salud y por muchas cosas, como por religion, pero no es una religion sino un estilo
de vida. B1: Pues tener a la nifia con nosotros y que ella es una nifia madura y me
ensefia muchas cosas, me ensefia que hay que vivir la vida pues como llegue. B1:
hay sea como sea nos mantiene unidos y pues la fe en Dios, porque todos creemos
en Dios, oramos, oramos siempre en la mesa, cuando nos acostamos, €s por eso que
nos mantenemos. C1: Si, un poco, pues si porque que le digan de un momento a otro
que su nifia tiene cancer, eso es algo dificil de asimilar, pero ahi si como se dice, hay
cosas que uno tiene que vivir, Dios le pone cosas que hay que superar. C1: como que
uno le decia: no ta tienes que luchar por ella, tienes que darle &nimo, tenemos es que
no fracasar sino darle animo a la nifia para que surja sobre su enfermedad, pero no
dejarnos derrumbar; entonces siempre como que yo era la fortaleza para todos. C1:
Pues que como que uno se da cuenta que la nifia ha evolucionado poco a poco, porque
antes yo la vi muy mal, uno se da que cuenta de que la nifia esta evolucionando,
entonces uno dice: lo que yo hice, el tiempo que duré con ella, ha sido un proposito
bueno para ella.

Al: Al: lo habia visto de otra forma que era para mi un castigo, mejor dicho, era lo
peor. Al: Como una prueba mas en la vida, un obstaculo que gracias a Dios ya fue
sobrepasado. Al: Se vuelve uno mas tolerante, mas tolerante con las personas, en el
sentido que hay gente que a veces lo hiere a uno, y ya uno lo toma como: me bafie
mantequilla y todo me resbala, ya uno se vuelve como mas sensible al dolor ajeno
(...) uno quiere mas la vida, yo creo que uno valora mas las cosas, pues las personas
que no han pasado por esto, pues por nada se matan, por nada se dan cuchillo, o sea
son menos fuertes, en cambio ya cuando uno ya ha vivido esta experiencia, uno como
que valora mas la vida asi fuerte, en el sentido como de que quiere vivir mas. Al: Si,
hay que seguir luchando para que pues, porque es una enfermedad que uno es
consciente que es dormida, esa enfermedad se puede dormir por uno anos, puede
regresar, uno no sabe. Al: Mi religion es no creer en mufiecos, sino directamente
con... yo tengo la creencia de que “Diosito” dejo a su unico hijo, €l es el Unico
intermediario que hay. Al: hay un Dios verdadero, porque si uno le clama mucho a
ese ser en el que uno cree mucho, con las mano de €l y con la ciencia y con todo
junto, es un apoyo porque si usted no cree en nada, usted cree en esa matica que le
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sale hojas ahi y le hace milagros, usted sabe que si le va hacer milagros, pero si usted
no cree en nada y vive la vida asi por vivir, el viento se lo lleva. A1: Pues mi mama
a raiz de lo que vivimos, ella se entregd mucho, mucho, mucho a la religion de los
mormones, yo la verdad digo no, porque yo no soy creyente de los mormones, pero
mi mama si se entregd mucho a ir alla, a ir a la cena, y a ir a no sé qué y ellos nos
ayudaron mucho... ayuda como ir a la casa a darnos como oracidén, como una
motivacion, como que si se puede, a hacer reir la nifia, o0 sea eran como unos payasos,
iban alld y hacian reir la nifia cuando ella estuvo en los duros momentos, ellos iban
y le salian con chistes para que ella subiera como el &nimo y a nosotras también nos
hacian reir y cosas asi. B1: Uy no! para mi es algo mortal, o sea yo no se lo deseo a
nadie, terrible, terrible, eso opaco mi felicidad totalmente, para mi el cancer es lo
peor. B1: Que no soy feliz, o sea vivo con una tristeza, en si, en si, tengo una cosa
muy fea que es que vivo del ;qué dirdn? o sea yo la ocultaba a ella, y decia que la
habia picado una abeja, entonces y todo el mundo cuando me preguntaba, les
contesto mal y les digo: yo no sé, la pico una abeja; muchos me dicen que si es de
nacimiento y yo les digo: tal vez, pero nunca digo la verdad, para mi eso es, uh...
(silencio), muy duro para mi. B1: Por todo, y me sigue costando, por lo que te digo,
yo voy con la nifia por cualquier lado, si voy en la calle, la miran, ella me dice: mira
mami como me miran; yo lo que hago es abrazarla y le tapo el ojo; mi esposo me
dice muchas veces, tienes que enfrentar eso porque estas acomplejando a la nifa,
entonces que yo a ella a veces trato de no sacarla es por eso. B1: somos catdlicos,
pero tenemos una doctrina que se llama el taoismo (...) gracias a Dios y al taoismo,
gracias a Dios primero que todo, y pues al tao, tenemos con vida la nifia con nosotros,
porque fue una medicina del tao, con unos maestros que nos ayudaron muchisimo.
B1: si fue importante, esa doctrina es de mucha disciplina, yo no la tengo, ¢l si la
tiene, porque lo que te digo, €l es muy positivo, yo soy muy, como que reniego
mucho, como que todo es jpor qué? ;por qué? (...) €l siempre me dice que hay que
creer en Dios, en las malas y en las buenas, pero siempre hay que creer en Dios, yo
renegué de Dios en muchos momentos.

Al: hay problemas a veces... (silencio) a veces hay alegria, a veces hay tristeza,
como todo, a veces se discute, a veces se pasan ratos chéveres y asi. A1l: mi mama
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es la que me ayuda, esa si, con los nifios, eh... a veces ella me ayuda a sacar citas
médicas, o sea ella es la que mas me ayuda, porque como yo trabajo en la noche,
entonces el dia para mi es como la noche, entonces me toca venir a dormir. Al: yo
soy la que me muevo en el mundo de ir a autorizar, de ir al hospital a sacar la cita
porque como esas citas no las dan por teléfono, toca irlas a sacar directo al hospital,
a la Misericordia, entonces me toca ir directamente allé, o sea, todo me toca a mi; y
cuando yo asi, de real que no puedo porque tengo cita con el nifio, porque el nifio
también tiene otras dificultades; mi mama me ayuda en una cosa y yo voy en otra,
entonces entre las dos nos vamos ayudando. A1: hacemos plan “arrunchis”, ellos no
son de salir al parque, que nos les gusta, salir muy poco les gusta, mas plan... compro
pelicula, hacemos palomitas y nos vemos una pelicula en la casa, o a veces, muy
poco, no voy a decir que soy la super mama y jguau! no, eh... a veces jugamos un
juego de eso de que ;adivina quién soy? unos juegos que se ponen aca en la cabeza
unas cosas, y eso; cositas asi, pero muy poco porque yo vivo ay... muy cansada. B1:
pues... a veces se me ha dificultado la relacion con Hana, pues porque a pesar de
que la tenia muy consentida, llegaron los dos nifios que nunca los planee, nunca los
planifique y llegaron; fue también un golpe duro porque solo me queria quedar con
ella, entonces ha crecido y yo ya le exijo mucho, ella es muy noble, pero llegaron los
nifios y la volvieron rebelde, entonces ella como que ahora no me hace caso, como
que ella me dice que yo ya no la quiero, ella me dice: no me quiere porque soy nifia,
hubiera sido mejor morirme cuando me dio el cancer; ella me dice eso; aunque los
tres son muy unidos y los tres se quieren a su manera, pero el papa la luz de sus ojos
es la nifia, para mi es el regalo que Dios me dio y la felicidad de ser mama4, pero igual
yo amo esa nifia y por ella sufro mucho y por ella peleo mucho con el papa de la
nifia, porque para mi Hana es primordial antes que los dos nifios. B1: Pues la verdad
todo me toca a mi... si, yo no tengo mucha relacion con é€l, hablamos si, pero
digamos ¢l sale temprano y llega en la noche y a veces tiene un ratico el sabado y el
fin de semana, pero el fin de semana es para el digamos hacer cuentas, cuadrar,
buscar, porque nosotros todavia pagamos arriendo, entonces a veces yo le digo:
Helbert me voy a trabajar porque tal cosa, y el: ;los nifios? yo no me voy a encargar
de los nifos, porque yo no s€¢ como es que usted los atiende, porque ahora me dice
que yo soy muy perfeccionista. B1: Nosotros nos volvimos vegetarianos por eso, si,
fue a causa de ella, entonces ella no come dulces, paquetes, nada, que te digo, la
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privamos de muchas cosas. C1: Pues con la nifia grande, o sea con la mayor, ella me
tiene rencor a mi, por lo que yo la deje muy sola (...) y ella dice que tiene rencor
hacia mi, porque yo la deje mucho tiempo sola, aunque ella no estuvo todo el tiempo
sola, ella le falto fue el afecto de la mama... con los otros bien, con el papa bien, son
muy unidos. C1: con la nifia grande me ha tocado un poquito duro porque o sea ella,
como que a no hacerme caso, entonces la mando a hacer alguna cosa y me dice: ;por
qué la nifia chiquita no lo hace si ella también puede? si a ella ya no le duele nada
(por qué ella no lo hace? pero entonces yo le explico: los médicos han dicho unas
cosas que ella puede hacer y otras que no puede hacer; entonces me ha tocado
ultimamente duro.

Al: ellos a veces me tienen como miedo (risas), porque yo soy a veces como “grrrr”
pero no es que sea asi, sino que yo tengo como ese caracter y como vivo asi estresada
porque no duermo. Al: Pues... la comunicacion; pues con mi mama nos hablamos
mucho por teléfono, yo estaba en el hospital, o ella estaba, me llamaba o yo la
llamaba (...) pues por lo menos mi mama dijo que no queria que la trasplantaran,
entonces yo le dije, no pues que si es lo tnico que es como para que la enfermedad
no vaya a volver o algo. B1: Yo soy muy agresiva, yo soy muy malgeniada, ¢l va
mas al dialogo, pero yo veo que yo les hablo a ellos y no entienden, entonces yo me
voy como que a los golpes. B1: tenemos choques en que yo le digo por ejemplo,
como te dijera, yo a Hana le tengo su cuarto y yo se lo ordeno, y yo asi se lo quiero
ver, entonces cuando no estoy, ¢l me dice ya Adela ya, de aqui a mafiana derrumban
la casa y entonces /no la van a derrumbar porque esta ordenada? Deje de ser como
tan perfeccionista, cansona, “cantalentosa”. C1: Bien, bien porque para que, mi
esposo nunca que de pronto por culpa mia la nifia tuviera eso, no, siempre estuvo fue
ahi, firme conmigo apoydndome, y con las nifias lo mismo, también. C1: Pues yo le
comunicaba eso, la nifia tiene esto, como mi esposo vivia lejos, yo me comunicaba;
a la nifia le van a hacer esto, le van a hacer lo otro, bueno, me decia, usted es la que
esta alla, usted es la que se va a encargar, pero yo le decia no vaya ser que alguna
pase y ve vayan a echar la culpa a mi, entonces me decia: no, no porque usted es la
que esta alla, yo no puedo ir y estar alla contigo porque no puedo, entonces tu eres
la que tiene la responsabilidad, pase lo que pase con la nifia; pero siempre la
comunicacion con mi esposo estuvo basada en eso.
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N/A

Al: De aqui si, asistencia de ;como qué? jayuda? si aqui hemos tenido ayuda, para
que... que los eventos, que psicologia, o sea mucho, mucho. B1: No, solo he tenido
asistencia por el psicologo, y digamos que, pues ha sido una ayuda, me ayudan con
un mercado, que creo que eso lo da es un padrino. C1: Si, para que, ella también asi,
para lo de las citas, uno necesitaba un consejo o algo y para que, ella se lo daba a
uno.

N/A

Al: fue duro, fue muy duro, porque como me toco sola, como yo he sido madre
cabeza de hogar y siempre la que ha trabajado soy yo. Al: las personas que son
trasplantadas no pueden convivir practicamente con uno, tienen que tener su cuarto
solo, tienen que tener su bafio practicamente solo; y yo vivo pagando arriendo, donde
yo comparto el bafio con ellos, entonces a mi me toco buscar ayuda y dejarla en una
fundacion para que le dieran un cuarto para ella, tener o sea practicamente su plato,
su cuchara, asi, era una cosa muy. Al: Lo mas dificil es estar, o sea, estar con ellos
unidos porque, porque mientras estaba en el hospital, el nifio me tocaba dejarlo solo,
entonces eso era lo duro, dejarlo a €l solito (...) me toco practicamente retirarlo del
colegio porque no tenia quien me ayudara con ¢él, que las tareas, o sea me toco,
practicamente quedo el como abandonado, eso fue lo mas duro. Al: El problema que
tenia con el nifo, que ¢l era un nino de bajo peso, que siempre me amenazaban con
Bienestar Familiar porque no le gustaba comer, entonces eso se me dificulto mucho
porque €l se bajé mucho de peso, mas todavia, porque como tocaba cucharearlo (...)
porque como el nacié con problemas de salud, con su rinitis, que no duerme bien,
que tiene apnea del suefio, entonces todo eso se me dificulto con él. Al: ella tiene
cita con el psiquiatra, porque como ella dice que se quiere morir. B1: Mortal, para
mi fue un golpe muy duro, que con decirte que yo no queria vivir y de hecho yo
queria donar mis ojos para mi hija, yo no le pedi permiso a Dios, y yo le dije a Dios:
yo quiero morirme pero solo quiero que libre mis ojos, es lo Gnico que quiero para
mi hija, yo no quiero vivir, pero que mi hija viva, pero que tenga sus ojitos. B1: Si
claro, totalmente todas, hasta la economia, todo aspecto, la felicidad porque se dand
la relacién con mi esposo desde la enfermedad de la nifia, porque me empecé a
culpar, por momento lo empecé a culpar a ¢l y econdmicamente viviamos bien, no
teniamos que practicamente pedir limosna (...) nosotros practicamente nos
endeudamos que hasta el sol de hoy vamos cubriendo deudas, pero se han requerido
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porque a Hana no solo le dio cancer sino después de los 2 afios de la cirugia le dio
epilepsia, ella me convulsionaba, me convulsionaba todo el tiempo y le metimos un
tratamiento que nos costos 6 millones de pesos y no se le pudo hacer el refuerzo,
porque le vale 8 millones de pesos, la prétesis no se la hemos podido cambiar; o sea
econdmicamente el cancer fue para nosotros terminal, nos dejo a nosotros con nada.
B1: No, nunca tengo tiempo, nosotros no tenemos ni siquiera digamos tiempo para
pareja, no lo tenemos, porque es que ha sido muy dificil, yo no sé ;qué nos paso? a
nosotros (...) llego el tema de la nifia, bueno hay quedo, después llego el otro sin
planearlo y después me le dio un paro respiratorio, enfermo de los pulmones y todo
ahi plata, y después llego el tercero cuando me puse la pila, yo no sé ;qué es lo que
paso? llego a los 6 meses, me enteré que estaba embarazada de ¢él, es un nifio que es
en desnutricion, no come, no habla; entonces siempre es con los nifios, los nifios,
nosotros como pareja no tenemos tiempo. B1: Lo mas dificil, pues que te digo yo,
en su momento fue sentir que la nifia se me iba, que jamas la iba tener y pues lo
dificil son las respuestas de la nifia, las respuestas que ella me hace a mi, porque ella
me dice: mami jsera que nunca recupero mi ojo? mami, /sera que tal cosa? y yo ;qué
puedo hacer? lo dificil para mi es no tener dinero, poder darle yo una mejor vida a
mi hija, o sea si yo tuviera el dinero créame que no me doleria, yo tengo, yo saco y
le doy para el tratamiento, le busco una protesis, busco terapia, alguna cosa. C1: Pues
en un principio, muerte (...) yo escuchaba la palabra cancer y eso era, mejor dicho,
lo peor. C1: Fue duro, yo estaba totalmente sola porque nosotros vivimos en
Choconta, entonces lejos de mi familia, fue durisimo. C1: Pues en parte, de pronto
por parte mia, porque yo soy muy pendiente de la nifia, entonces siempre deje a mi
esposo y a mi hija grande solos, aunque yo digo que no estuvieron solos porque
estuvieron con mis suegros, con todos, pero entonces siempre los deje mucho tiempo
solos. C1: Al principio si, si porque o sea me dio muy duro, yo no sé, me meti con
el tema de la nifia y no me preocupe por mi, o sea yo me enflaque, mejor dicho, no
comia, sino era pendiente de ella, o sea como que mi salud la deje a un lado. C1: De
pronto el rencor que tiene contra mi, o sea la nifia grande, eso, es lo inico que yo veo
que quedo como de eso. C1: Pues al principio, mi esposo se debilito, o sea como que
no comia, porque la nifia pequefa es como su vida, entonces si a ella le llega a pasar
algo, ¢l se va ahi detrés de ella, entonces pues siempre da cosa.

Fuente: Elaboracion propia, 2018.
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2. CAPITULOII.

2.1. ANALISIS DE LA INFORMACION.

En este apartado, se encuentra todo el analisis de la informacion recolectada, a través de
entrevistas en profundidad, aplicadas a madres-cuidadoras de nifios y nifias con cancer de la
Fundacion Maria José; el cual, se realizdé a la luz de las seis categorias deductivas
contempladas dentro del marco tedrico: Familia, Tipologia Familiar, Dinamica Familiar,

Crisis Familiares, Resiliencia Familiar y Trabajo Social Sanitario.

-Familia.

“Mi fortaleza, yo digo que el amor hacia a ellos, porque ;qué mas? lo que me ha dado mi

mama que ha estado ahi: vamos que si”” (Al).

“El y yo tenemos una bonita relacion, pero no como la llevamos al comienzo cuando
éramos novios, pero a raiz también de la enfermedad de la nifia, nos afecto pero nos

mantiene unidos, hay sea como sea nos mantiene unidos” (B1).

La importancia que recobra la familia como grupo para cada uno de sus integrantes tras el
cancer infantil, se debe a la funcion protectora que ejerce permanentemente. La relacion de
mutua dependencia establecida para la satisfaccion de necesidades vitales, a pesar de sus

fallas; es una fuente inigualable de soporte social e instrumental.

“Cada vez que nosotros hacemos algo como por la nifia, entonces no estd el apoyo

familiar” (B1).

“Mis papas, para qué, ellos siempre estuvieron conmigo, me apoyaron siempre” (C1).

La participacion de la familia extensa respecto al grupo primario durante el transcurso del

tratamiento, adquiri6 especial relevancia para las madres-cuidadoras sobre todo por el apoyo
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emocional suministrado. Cabe resaltar que esta situacion no se presenta en todos los casos,

debido al mal relacionamiento entre las partes.

-Tipologia Familiar.

“«

i mama, la nifia, mi hijo y yo”. (Al).

“Mi familia la conforma, papa, mama y los tres hermanitos nada mas”. (B1).

“«

i esposo, la nifia que tiene cancer, la nifia mayor y yo” (C1).

Dos de las tres madres-cuidadoras entrevistadas conviven en familias nucleares
compuestas por padres e hijos inicamente; sin embargo una de ellas convive en una familia
monoparental-extensa, dada la combinacion de caracteristicas entre una y otra, es decir entre

dos tipologias distintas de familia: familia monoparental y familia extensa.

-Sistemas de Creencias.

“Una prueba mas en la vida, un obstdculo que gracias a Dios ya fue sobrepasado”. (A1l).

“Es algo dificil de asimilar, pero ahi si como se dice, hay cosas que uno tiene que vivir,

Dios le pone cosas que hay que superar”. (C1).

Los sistemas de creencias, son la base de la resiliencia familiar. Walsh (2002) los define
como el conjunto de valores, supuestos, convicciones, actitudes y tendencias que determinan
como cada familia concibe la adversidad. En este sentido, es evidente la influencia que
ejercen las creencias religiosas sobre la forma en que dos de las madres-cuidadoras justifican

y aceptan su vivencia frente al cancer.

La mayoria de las familias encuentran apoyo emocional, gracias a la conexion que

establecen con sus creencias religiosas. Esta comprobado que algunas practicas provenientes
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de la fe, como la oracion y la meditacion o incluso, la comunién con la naturaleza, la musica

y las artes; estimulan la resiliencia familiar (Walsh, 2002).

“Pues mi mama a raiz de lo que vivimos, ella se entrego mucho, mucho,
mucho a la religion de los mormones, yo la verdad digo no, porque yo no soy
creyente de los mormones, pero mi mama si se entrego mucho a ir alla, a ir a
la cena (...) y ellos nos ayudaron mucho... ayuda como ir a la casa a darnos
como una oracion, como una motivacion, como que si se puede, a hacer reir
la nifia, o sea eran como unos payasos, iban alla y hacian reir la nifia cuando
ella estuvo en los momentos duros, ellos iban y le salian con chistes para que

ella subiera como el animo y a nosotras también nos hacian reir y cosas asi”

(A1)

Aunque es dificil determinar, cual es la propension religiosa de esta familia, a partir del
discurso de la madre-cuidadora, lo cierto es que durante el tratamiento del cancer infantil;
el acercamiento a una congregacién mormona les permitio percibir todo el apoyo emocional

necesario para asimilar las situaciones negativas derivadas de dicha enfermedad.

“Siento que todo es dificil (...) si alguien me apoyara, si alguien me dijera vamos alli,
china no se estrese que esto va a ser asi, la nifia va para arriba o tal cosa; yo todo lo veo

como que no se puede, no se puede, no se puede; soy muy negativa” (B1).

A diferencia de los otros dos casos, en este la madre-cuidadora verbaliza permanente
disconformidad. La situacion tan desventajosa a la que conlleva el cancer infantil, sumado a
la falta de organizacion familiar; saturd su carga. De ahi proviene la falta de optimismo frente

al proceso médico y psicologico que se adelanta con el paciente oncoldgico-pediatrico.

“Yo tengo una cosa muy fea que es que vivo del qué diran, o sea yo la
ocultaba a ella y decia que la habia picado una abeja y todo el mundo cuando
me preguntan, les contesto mal y les digo. yo no sé, la pico una abeja, muchos
me dicen que si es de nacimiento, y yo les digo: tal vez, pero nunca digo la

verdad, para mi eso es, uh... (silencio), muy duro para mi” (B1).
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En este caso puntual, la madre-cuidadora padece un complejo de inferioridad ocasionado
por las repercusiones del cancer infantil sobre la apariencia fisica de su hija. De acuerdo con
el equipo psicosocial de la Fundacion Maria José?*, ella proyecta sobre si misma una imagen
distorsionada y exacerbada de su hija que la frustra permanentemente, por el estereotipo que

sustenta respecto a la belleza femenina?*.

“Hay que seguir luchando para que pues..., porque es una enfermedad que uno es
consciente que es dormida, esa enfermedad se puede dormir por uno arios, puede regresar,

uno no sabe” (Al).

“La nifia como se dice, ya estd pasando esta etapa, pero no hay que bajar la guardia”

(C).

Todos los casos que hicieron parte del proceso de investigacion, pasan por una etapa en
la que el riesgo que supone el cancer infantil para la vida del paciente es minimo. La
sensacion de satisfaccion que generan los resultados del tratamiento oncoldgico pediatrico,
fortalece los sistemas de creencias; por lo tanto hay una mejor disposicion de estas familias

frente a los cambios y demandas que puedan surgir en adelante.

“Se vuelve uno mas tolerante, mas tolerante con las personas en el sentido
que hay gente que a veces lo hiere a uno y ya uno lo toma como, me barie en
mantequilla y todo me resbala, ya uno se vuelve como mas sensible al dolor
ajeno (...) uno quiere mas la vida, yo creo que uno valora mas las cosas, pues

las personas que no han pasado por esto, pues por nada se matan, por nada

se dan cuchillo” (A1).

2 Algunos de los dictdmenes presentados en este apartado son resultado del proceso de triangulacion de
informacion realizado junto al equipo psicosocial de la Fundacién Maria José.
24 Cabe resaltar que el complejo de inferioridad es de la madre, mas no de la hija.
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-Procesos Organizaciones.

“Pues la verdad todo me toca a mi (...) él sale temprano y llega en la noche
y a veces tiene un ratico el sabado y el fin de semana, pero el fin de semana
es para digamos hacer cuentas, cuadrar, buscar, porque nosotros todavia
pagamos arriendo, entonces a veces yo le digo: Helbert me voy a trabajar
porque tal cosa y él: ;jlos nifios? yo no me voy a encargar de los nifios, porque

Yo no sé como es que usted los atiende”. (B1).

Para empezar, es importante sefialar que en los tres casos quien desempena el rol de
cuidador principal (informal), es la madre por ser responsable de los quehaceres del hogar;

mientras que el padre es quien provee todo el soporte instrumental®

de la familia,
exceptuando el caso de la madre cabeza de hogar. A pesar de tener cierta participacion a lo
largo del tratamiento oncologico-pediatrico, en los casos mencionados la figura paterna

tiende siempre a desentenderse del cuidado del paciente.

“Eso es terrible, en todo, uno ya no tiene vida social, o sea de salir con amigos, ya uno
no tiene vida como otras personas que viven su vida, se van a cine, se van a una fiesta, o sea

va a uno le cambia la vida”. (A1).

“Nunca tengo tiempo, nosotros no tenemos ni siquiera digamos tiempo para pareja, no lo

tenemos, porque es que ha sido muy dificil, yo no sé ;qué nos paso a nosotros?”. (B1).

En uno de los casos, las actividades propias del sub-sistema conyugal son desplazadas por
actividades inherentes al cuidado y crianza de los hijos; mientras que en el otro, la madre-
cuidadora no cuenta con un soporte social significativo que le permita aliviar la carga de la

enfermedad e invertir tiempo en actividades de ocio.

“Yo amo a esa nifia y por ella sufro mucho y por ella peleo mucho con el papa (...) porque

para mi Hana es primordial antes que los dos nirios”. (B1).

25E| soporte instrumental es aquel que puede percibirse materialmente; por ejemplo: el aporte econémico.
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“Pues con la nifia grande, o sea con la mayor, ella me tiene rencor a mi, por lo que yo la
deje muy sola (...) ella dice que tiene rencor hacia mi porque yo la deje mucho tiempo sola,

aunque ella no estuvo todo el tiempo sola, ella le falto fue el afecto de la mama”. (C1).

Los cambios generados en la rutina diaria de estas madres-cuidadoras, altero la relacién
con algunos miembros de sus familias, debido a que el acompafiamiento del paciente
oncologico-pediatrico requiere mucho tiempo, por lo cual es natural que se le dé prioridad a

esta actividad sobre cualquier otra que no lo involucre.

“Siempre pensando (...) no comer comida fiera, o sea comida chatarra (risas), comer mas

saludable, mas verdura, mas jugos, no tanto gaseosas, no tanto comer en la calle. (A1l).

“Nosotros nos volvimos vegetarianos por eso, fue a causa de ella, entonces ella no come

dulces, paquetes, nada (...) la privamos de muchas cosas”. (B1).

El impacto que supone el cancer infantil modifico algunas pautas respecto a los habitos
alimenticios, teniendo en cuenta que la enfermedad requiere ciertos cuidados sobre los cuales
la familia no puede prescindir, ya que esta en juego el éxito del tratamiento y por ende, la

vida del paciente.

“Yo soy la que establezco el orden en las nifias, porque como mi esposo trabaja, pues él

sale temprano y llega tarde, entonces yo soy la que esta todo el tiempo con ellas” (C1).

En este caso al igual que en los otros, la madre es quien méas tiempo permanece en casa a
cargo del cuidado de los hijos y de los quehaceres del hogar. Consecuentemente, ella es la
que ejerce el poder legitimo en su ntcleo familiar, estableciendo y socializando gran parte

del sistema normativo.

“Yo me iba a cuidar la nifia al hospital cuando estaba recibiendo la quimio
(...) y mi mama mientras tanto me ayudaba con el nifio, porque el nifio en ese

entonces le hicieron una cirugia, al mismo tiempo, osea una cosa terrible;
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entonces mi mamd me ayudaba con el nifio, con lo del control de la cirugia y

yo me quedaba con la nifia”. (Al).

A pesar de la atencion que amerita el cancer infantil, la suma de eventos de
desorganizacion conlleva a esta familia a redistribuir sus roles en funcion de las necesidades
propias de ambos nifios. La capacidad para movilizar sus recursos y amortiguar el estrés en
momentos de crisis, es un acto de resiliencia familiar; de hecho las familias que mejor

funcionamiento tienen, son aquellas que estan predispuestas al cambio (Walsh, 2002).

-Procesos de Comunicacion.

“Ellos a veces me tienen como miedo (risas), porque yo soy a veces como “grrrr’’ pero
no es que sea asi, Sino que yo tengo como ese cardcter y como vivo asi estresada porque no

duermo” (A1).

“Yo soy muy agresiva, yo soy muy malgeniada (...) yo veo que yo les hablo a ellos y no

entienden, entonces yo me voy como que a los golpes” (B1).

A simple vista podria decirse que en ambos casos la comunicacion esta bloqueada por la
falta de reciprocidad, pero al afadir maltrato fisico y psicologico, cambia totalmente el
panorama. De acuerdo con Agudelo (2005), la presencia de expresiones de irrespeto es
sintoma de deterioro en los procesos de comunicacion familiar o el equivalente a una
comunicacion dafiada. Cabe resaltar que muchas de las conductas adoptadas, son

consecuencia de la sobrecarga de estas madres-cuidadoras.

“Pues con mi mama nos hablamos mucho por teléfono, yo estaba en el hospital, o ella

estaba, me llamaba o yo la llamaba™ (A1).

“Yo le comunicaba eso, la nifia tiene esto, como mi esposo vivia lejos, yo me comunicaba;

a la nifia le van a hacer esto, le van a hacer lo otro” (C1).
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En los tres casos la comunicacion se limita al intercambio de informacion puntual frente
al tratamiento del cancer infantil, sus pormenores y otros aspectos basicos de la convivencia
familiar; no obstante carece de profundidad en cuanto a la manifestacion de emociones y
desacuerdos. Estas son caracteristicas tipicas de una comunicacion bloqueada®® al interior de

las familias.

-Trabajo Social Sanitario.

“Yo no sé si tiene que ver con Trabajo Social, pero a la nifia me le dieron el aiio pasado
un paseo a Cartagena, otras veces me le dieron de cumplearios, me la llevaron al Hotel

Hilton, son grandes cosas que yo no se las puedo dar”. (B1).

“Si (...), uno necesitaba un consejo o algo y para que, ella se lo daba a uno”. (C1).

Las tres madres-cuidadoras entrevistadas no distinguen claramente la funcion que
desempefia Trabajo Social en la Fundacion Maria José€, porque desde lo disciplinal no hay un
objeto de intervencion definido. Por tal razon, es natural que su quehacer dentro de esta

nstitucidon no se reconozca como tal, o se le vincule con otro tipo de actividades.

-Crisis Familiares.

En este apartado se realizard el analisis de la categoria inductiva, también conocida como
emergente. Generalmente este tipo de categorias no se incluyen desde el inicio dentro del
marco tedrico porque nacen del discurso de los participantes durante el trabajo de campo.
En este sentido, la categoria de crisis familiares surge del argumento de las madres-
cuidadoras de nifios y nifias con cancer de la Fundacion Maria José.

“Era para mi un castigo, mejor dicho, era lo peor”. (Al).

“Mortal, para mi fue un golpe muy duro”. (B1).

26 yéase en marco tedrico: procesos de comunicacion.
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“Yo escuchaba la palabra cancer y eso era, mejor dicho, lo peor”. (C1).

La reaccion de estas madres-cuidadoras es producto de una crisis para-normativa desatada
por un evento de desorganizacidn, cuyas implicaciones perturbaron diferentes aspectos de la
dindmica familiar. Es de mencionar que las crisis para-normativas a las que se hace
referencia, se caracterizan por ser experiencias adversas, inesperadas y ajenas al ciclo vital

familiar (Gonzalez, 2000).

“Para mi fue muy tenaz, porque me tocaba trabajar, ir al hospital, no dormia casi, mejor

dicho fue terrible”. (Al).

“Economicamente viviamos bien, no teniamos que prdacticamente pedir limosna”. (B1).

“Fue duro, yo estaba totalmente sola porque nosotros vivimos en Chocontd, entonces

estaba lejos de mi familia, fue durisimo”. (C1).

Los cambios de rutina, la presencia de nuevas necesidades y los conflictos intrafamiliares,
son algunos de los trances que plantea un evento de desorganizacion como el cancer infantil.
Las tres madres-cuidadoras coinciden en que las implicaciones de la enfermedad alteraron la
dindmica de sus familias, sin embargo es claro que sobre ellas recae toda la carga que supone

el cuidado y acompafiamiento del paciente.

“Yo no sé, me meti con el tema de la nifia y no me preocupe por mi, o sea yo me enflaque,

mejor dicho, no comia, sino era pendiente de ella, o sea como que mi salud la deje a un lado”

(C1).

Para el caso en cuestion, los efectos del cuidado no solo estan relacionados con el deterioro
de la salud, sino también con la pérdida de autonomia?’. El alto grado de dependencia del
paciente oncoldgico-pediatrico y la falta de soporte social, minimiza la intensidad y la calidad

del autocuidado de esta madre-cuidadora. Entiéndase por autocuidado, "la practica de

27 Entiéndase por pérdida de autonomia, |a falta de control del cuidador frente a su vida a causa de la
experiencia de cuidado.
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actividades que los individuos inician y realizan para el mantenimiento de su propia vida,

salud y bienestar” (Orem, 1993, pag. 54).

“Las personas que son trasplantadas no pueden convivir prdacticamente
con uno, tienen que tener su cuarto solo, tienen que tener su bario
practicamente solo; y yo vivo pagando arriendo, donde yo comparto el bario
con ellos, entonces a mi me toco buscar ayuda y dejarla en una fundacion

para que le dieran un cuarto para ella, tener o sea practicamente su plato, su

cuchara” (Al).

Uno de los factores que agudiza la situacion con el cancer infantil, es sin duda la
informalidad del rol del cuidador y su falta de preparacion para afrontar eficazmente las
necesidades del paciente. El desconocimiento frente a ciertos aspectos técnicos de la

enfermedad y del cuidado en si mismo, minimiza la capacidad de reaccién de las madres y

entorpece su experiencia.
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CONCLUSIONES.

Para el desarrollo de la investigacion, se planted6 como objetivo general: reconocer los

procesos clave para la resiliencia familiar, en familias de nifios y nifias de la Fundacion Maria

José, a partir de la perspectiva de los cuidadores(as). Partiendo de esta premisa, a

continuacion se presentan los hallazgos derivados del proceso.

v

A la luz de la resiliencia familiar, los sistemas de creencias y en especial, las
creencias religiosas, desempenan un papel fundamental a lo largo del tratamiento
oncolégico-pediatrico, pues es lo que les permite a estas familias aliviar el estrés
que genera constantemente la enfermedad, incluso se podria afirmar que es su

rasgo mas fuerte.

Igualmente, es de mencionar que aunque los procesos de organizacion familiar
no favorecen a las madres-cuidadoras, lo cierto es que hay una gran capacidad de
gestion de estas familias en momentos de crisis. La reaccion que amerita el cancer
infantil y otras circunstancias adversas propias de la cotidianidad, ha puesto en
evidencia la forma en que se movilizan buscando opciones para el bienestar del

paciente.

Por otra parte, los cambios generados en la rutina diaria de estas familias a
causa del cancer infantil, inciden en la forma como sus integrantes establecen los
procesos de comunicacion. El alto grado de estrés desestimula el dialogo y a su
vez, impide la expresion clara de acuerdos y desacuerdos frente a la provision del

soporte social e instrumental necesario para el cuidado del paciente.

Finalmente, las categorias previstas para el desarrollo de la investigacion, dan
respuesta al planteamiento del problema, ya que las familias de nifios y nifias con
cancer de la Fundacion Maria José que hicieron parte de este proceso, demuestran
tener practicas resilientes, en respuesta a los cambios y demandas que plantea

dicha enfermedad.
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RECOMENDACIONES.

En primera instancia, se recomienda al area de Trabajo Social de la Fundacion
Maria José, dar continuidad al proyecto de investigacion, teniendo en cuenta que
los estudios de caso funcionan como un preambulo necesario para la realizacion

de estudios mucho més amplios.

Asimismo, articular a los programas de intervencion a cargo del area de Trabajo
Social, los insumos resultantes del proyecto de investigacion, con el fin de
enriquecer su ejercicio profesional en la Fundacion Maria José y de esta manera,

pueda responder a los desafios que hoy dia plantea el cancer infantil.

Por ultimo, se recomienda apoyar efectivamente la practica de investigacion de
Trabajo Social de la Universidad Colegio Mayor de Cundinamarca, para que a
mediano y largo plazo las conclusiones de cada proceso, permitan consolidar su

objeto de intervencion disciplinal en la Fundacion Maria José.
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2.4. APORTES DEL PROYECTO DE INVESTIGACION.

“Lo mas importante no es vivir, sino vivir bien”

(Platén, 1980).

Tal como se mencion6 anteriormente, el area de Trabajo Social de la Fundacion Maria
José lleva muy poco tiempo y por lo tanto, no se ha podido consolidar. Hoy en dia, a su cargo
estan un sinnumero de actividades que si bien, son importantes para la Fundacion; no tienen

trascendencia desde lo disciplinal.

De acuerdo con, las directivas de la Fundacién Maria Jos¢, la idea es que a mediano y
largo plazo se desarrolle un modelo de intervencion psicosocial para las familias de nifios y
nifas con cancer que concurren alli; en el que por obvias razones, se requiere la participacion

del area de Trabajo Social.

Cabe resaltar que, la labor que ha desempefiado la Fundacion a lo largo de sus casi 15
afios de trayectoria, ha permitido que de una u otra forma, se visibilice el cancer infantil como
un problema de interés en salud publica; sin embargo, en la Fundacion Maria José, al igual

que en muchas otras organizaciones sociales, su prioridad son las actividades filantrdpicas.

Dicho esto, el aporte del proyecto de investigacion a la Fundaciéon Maria José y en
especial, al area de Trabajo Social; consiste en brindarle un primer acercamiento, no solo de
las necesidades y problematicas sociales que hoy experimentan algunas familias de nifios y
nifias con céancer; sino también, de las fortalezas que presentan a la luz de la resiliencia

familiar; lo cual, enriquece la comprension del contexto.

Como disciplina cientifica, el Trabajo Social siempre ha generado acciones encaminadas
al reconocimiento de las fortalezas latentes de las familias por las que trabaja. Por esta razon,
la inclusion de la resiliencia familiar en su repertorio epistemologico, sin duda, permitira la

construccion y ejecucion de intervenciones novedosas.
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La naturaleza descrita del concepto de resiliencia familiar, es relativamente nuevo dentro
del margen de actuacion del Trabajo Social, por lo que, en atencion al proceso de formacion
de la Universidad Colegio Mayor de Cundinamarca; el proyecto de investigacion representa
un importante precedente, que incorpora una perspectiva centrada en las fortalezas y no en

las carencias.
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Anexo 1. Fichas RAE (Resimenes Analiticos de Educacion).

RAE No. 1.

Fecha de Elaboracion:

Tipo de Publicacion:

Articulo. Pag. 429 - 443 | Aifio: 2009

Titulo y Datos Supervivientes de cancer infantil:
Complementarios: Efectos en el tiempo.
Autor (es): *Gabriela Medin. Pais: Espana.

Palabras Clave:

Supervivientes, adolescentes, efectos psicosociales, stress
post-traumatico, crecimiento post- traumatico.

Descripcion General:

Este es un estudio descriptivo transversal, basado en entrevistas
cualitativas, llevadas a cabo con pacientes jovenes, citados a
consulta de seguimiento en el hospital de pediatria J.P.
Garraham. A partir de este trabajo, se observa la relacion entre
la edad del diagndstico, la importancia de la interaccion padres-
hijo durante el tramite del proceso terapéutico, las marcas
fisicas, psicosociales y simbolicas del cancer, los significados
personales y la influencia de la edad al diagndstico, con respecto
a la experiencia del paciente.

Objetivo General:

Conocer los significados personales que tomo la experiencia
del cancer para los nifios y sus padres, y explorar la relacion
entre la edad del diagnostico, tipo de comunicacion y estilo de
afrontamiento familiar.

Objetivos Especificos:

N/A.

Ejes Tematicos:

N/A.

Areas de Experiencia del cancer, efectos psicosociales del cancer,
Conocimiento: familia.

Método: Descriptivo transversal.

Instrumentos: Entrevista cualitativa.

Resultados:

N/A.
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Conclusiones: N/A.

Referencias N/A.

Bibliograficas:

Comentarios: N/A.

Autor (es) RAE: Giovanny Rodriguez Torrecillas.
RAE No. 2. Fecha de Elaboracion:

Tipo de Publicacion:

Trabajo de grado. Pag. N/A. Aiio: 2011.

Titulo y Datos Vivencia de un sistema familiar frente al cdncer en uno de sus
Complementarios: hijos: una mirada desde la resiliencia.
Autor (es): *Laura Ximena Duenas. Pais: Colombia.

Palabras Clave:

Resiliencia, sistema familiar, cancer.

Descripcion General:

El trabajo de grado, para optar por el titulo en Psicologia, es un
estudio con el que se busca evidenciar el proceso de
afrontamiento realizado, a la luz de los pilares que fundamentan
la resiliencia dentro de una familia, con una hija diagnosticada
con cancer, a partir de las historias de vida de cada uno de sus
integrantes. Para dicho propdsito, la autora retoma los
conceptos de resiliencia, sistema familiar, cancer y narrativas.

Objetivo General:

Comprender a través de las narrativas de una familia con un hijo
con cancer, el afrontamiento que este sistema ha hecho de la
experiencia, a la luz de los pilares de la resiliencia.

Objetivos Especificos:

1. Reconocer en las narraciones las manifestaciones de los
pilares de la resiliencia en el sistema familiar.

2. Identificar a través de las narrativas, la organizacion del
sistema familiar a raiz de la vivencia de esta enfermedad.

Ejes Tematicos: N/A.

Areas de Resiliencia, sistema familiar.
Conocimiento:

Método: Descriptivo.
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Instrumentos: Historias de vida.

Resultados: Se identificaron varias diferencias, en cuanto al modo particular
en que cada integrante de la familia enfrent6 el proceso de
salud-enfermedad. Igualmente, se identifica una sensacion
generalizada de invulnerabilidad, respecto a las adversidades
que, naturalmente, caracterizan la vida; una especie de
inmunidad emocional, frente a las futuras situaciones dificiles.

Conclusiones: N/A.

Referencias N/A.

Bibliograficas:

Comentarios: N/A.

Autor (es) RAE: Giovanny Rodriguez Torrecillas.

RAE No. 3. Fecha de Elaboracion:

Tipo de Publicacion:

Articulo. Pag. N/A. Aiio: 2011.

Titulo y Datos Paciente oncoldgico terminal:
Complementarios: Sobrecarga del cuidador.
Autor (es): *Moreira de Souza, R. Pais: Brasil.

*Turrini, RNT.

Palabras Clave:

Paciente oncologico, enfermedad terminal, cuidador,
sobrecargar, enfermedad oncologica.

Descripcion General:

Es un estudio de abordaje cualitativo elaborado para identificar
los efectos negativos experimentados por 7 cuidadores
(familiares) de pacientes oncologicos en fase terminal. Se
evidencido el impacto sobre la salud fisica del cuidador,
evaluando la relacion entre la actividad de cuidado y la carga
que implica en el cuidador.

Objetivo General:

Identificar los sentimientos vivenciados por el cuidador del
paciente oncoldgico terminal.

Objetivos Especificos:

N/A

Ejes Tematicos:

N/A
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Areas de Sobrecarga fisica, metal y social, cuidado informal.

Conocimiento:

Método: Exploratorio.

Instrumentos: Entrevista.

Resultados: Se identificaron tres categorias de sobrecarga: Fisica, que
abarca, el agotamiento fisico y la actividad de cuidado en el
domicilio. Mental, respecto a los sentimientos de pérdida de
autoestima, desesperanza, desdnimo, tristeza y soledad. Social,
en relacion con los aspectos del papel femenino, alteracion de
la dindmica y renta familiar y acceso al servicio de salud.

Conclusiones: Los profesionales del area de la salud y las instituciones
correspondientes, deben prever soporte a los cuidadores en su
domicilio, incluyendo educacion dirigida al cuidado, para evitar
el agotamiento fisico, mental y social de estas personas.

Referencias N/A.

Bibliograficas:

Comentarios: N/A.

Autor (es) RAE: Giovanny Rodriguez Torrecillas.

RAE No. 4. Fecha de Elaboracion:

Tipo de Publicacion:

Articulo. Pag. N/A. Aiio: 2013.

Titulo y Datos Propuesta de intervencion para desarrollar la capacidad de

Complementarios: resiliencia en familias con nifios con enfermedades
oncohematologicas.

Autor (es): *Leidy Cruz Forteza. Pais: Cuba.

*Lisi Rayna Suarez Garcia.

Palabras Clave:

Neoplastia, familia, intervencion, resiliencia.

Descripcion General:

Este es un estudio no experimental, trasversal y descriptivo,
realizado con 4 familias, para conformar una guia metodoldgica
de abordaje terapéutico de la problematica, permitiendo
alcanzar la resiliencia en familias con nifios, con enfermedades
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oncohematologicas del area de salud del Policlinico Pedro
Borrés.

Objetivo General:

Disefiar un programa de intervencion para desarrollar la
capacidad de resiliencia en familias con niflos con
enfermedades oncohematologicas.

Objetivos Especificos:

N/A.

Ejes Tematicos:

N/A.

Areas de Resiliencia familiar, intervencion familiar.

Conocimiento:

Método: Trasversal descriptivo.

Instrumentos: Entrevista.

Resultados: Las familias del estudio se manifestd una adaptacion pasiva a la
crisis familiar, evidenciando algunos factores protectores como,
el apoyo social recibido y su consecuente satisfaccion, la
percepcion positiva de los recursos econdémicos para el
enfrentamiento a la crisis, asi como la solucion activa ante los
problemas. En cuando a los factores de riesgo, encontrados, se
destacan: los conflictos intrafamiliares y su inadecuada
canalizacion, la ineficacia en el ejercicio de los roles, la puesta
en practica de estilos educativos inadecuados, asi como la
presencia de crisis para-normativa por desmembramiento.

Conclusiones: El programa de intervencion debe estar encaminado a potenciar
los factores protectores de la resiliencia familiar y combatir los
factores de riesgo presentes en las familias, para lograr el
fortalecimiento de la familia y este sentido la resiliencia.

Referencias N/A.

Bibliograficas:

Comentarios: N/A.

Autor (es) RAE: Giovanny Rodriguez Torrecillas.

RAE No. 5. Fecha de Elaboracion:

Tipo de Publicacion:

Articulo. Pag. 145 - 163 | Aio: 2014.
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Titulo y Datos Vivencias y significados de adolescentes sobrevivientes al
Complementarios: cancer.
Autor (es): * Andrea Cadena Villa. Pais: Venezuela.

*QGabriela Castro Retamal.
*Elena Franklin Martinez.

Palabras Clave:

Cancer, adolescencia, vivencias, significados.

Descripcion General:

Es un estudio cualitativo realizado con 3 adolescentes
sobrevivientes al cancer, pacientes del Hospital Jos¢ Manuel de
los Rios, en Caracas, para determinar el impacto de la
enfermedad a raiz de los cambios fisicos experimentados, el
cambio en el estilo de vida y dindmica familiar. Para lograr
superar Se evidencia como los pacientes hacen uso de recursos,
como, el apoyo familiar, el apoyo del personal del hospital y
amigos de la escuela. Asimismo, recursos internos como la
religion, la resiliencia y otras fortalezas personales.

Objetivo General:

Comprender como vivencian los adolescentes la experiencia de
haber padecido una enfermedad oncologica.

Objetivos Especificos:

N/A.

Ejes Tematicos:

N/A.

Areas de Adolescencia, cancer, estilo de vida, resiliencia, dinamica

Conocimiento: familiar.

Método: Teoria fundamentada.

Instrumentos: Entrevista semi-estructurada.

Resultados: N/A.

Conclusiones: Los adolescentes vivencian la enfermedad, como una
experiencia transformadora que, desato varios cambios, tanto en
la imagen corporal como, en el estilo de vida personal y en la
dinamica familiar.

Referencias N/A.

Bibliograficas:

Comentarios: N/A.

Autor (es) RAE: Giovanny Rodriguez Torrecillas.
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RAE No. 6.

Fecha de Elaboracion:

Tipo de Publicacion:

Articulo. Pag. 125 - 136 | Aiio: 2005.

Titulo y Datos Calidad de vida y soporte social en los cuidadores familiares
Complementarios: de personas en tratamiento contra el cancer.
Autor (es): *Henry Puerto Pedraza. Pais: Colombia.

*Qloria Carrillo Gonzalez.

Palabras Clave:

Calidad de vida, apoyo social, cuidadores, neoplasia.

Descripcion General:

Es un estudio de corte transversal elaborado con 75 cuidadores
familiares de personas en tratamiento contra cancer del Hospital
Universitario de Santander (E.S.E. - HUS) de la ciudad de
Bucaramanga. hospital universitario de Santander; con el que se
busca, en esencia, establecer una relacion entre la calidad de
vida de los cuidadores y el apoyo social que reciben.

Objetivo General:

Determinar la relacién entre la calidad de vida y el soporte
social percibido en los cuidadores familiares de personas en
tratamiento contra el cancer.

Objetivos Especificos: | N/A.

Ejes Tematicos: N/A.

Areas de Soporte social, calidad de vida.

Conocimiento:

Método: Transversal.

Instrumentos: Cuestionario.

Resultados: Los cuidadores-familiares son mayoritariamente, mujeres de
estratos socioecondmicos bajos, con un nivel educativo menor
que el basico, dedicadas a las labores del hogar. En promedio
dedican 18 horas del dia, a la asistencia y cuidado. Su
percepcion media de calidad de vida es de 41,3%, y soporte
social de 36,5%.

Conclusiones: Se determiné la necesidad de abordar el soporte social en los

cuidadores familiares de personas con cancer para fortalecer su
calidad de vida.
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Referencias N/A.

Bibliograficas:

Comentarios: N/A.

Autor (es) RAE: Giovanny Rodriguez Torrecillas.
RAE No. 7. Fecha de Elaboracion:

Tipo de Publicacion:

Tesis — Posgrado Pag. N/A. Aiio: 2015.

Titulo y Datos Intervencion educativa para fortalecer el nivel de resiliencia en

Complementarios: cuidadores primarios informales de pacientes con enfermedades
crénicas terminales que acuden a clinica del dolor.

Autor (es): *Christian Marisol Ibarra | Pais: México.

Rangel.

Palabras Clave:

Resiliencia, enfermedad cronica, enfermedad terminal,
intervencion educativa.

Descripcion General:

La tesis para obtener el grado de especialista en medicina
familiar, es un estudio cuasi-experimental con un grupo de
cuidadores en el que basicamente, se midio el nivel de
resiliencia antes y después de una intervencion educativa,
aplicando el test de resiliencia mexica. Posteriormente, se
compararon los resultados con los de un grupo de cuidadores
que no recibid la intervencion educativa.

Objetivo General:

Conocer si la estrategia educativa que se propone es efectiva
para reforzar el nivel de resiliencia en cuidadores primarios
informales de pacientes con enfermedades cronicas terminales
que acuden a la clinica del dolor del HGZ No.1 IMSS,
Aguascalientes.

Objetivos Especificos:

1. Conocer las caracteristicas sociodemograficas, de los
cuidadores primarios informales de pacientes con enfermedades
cronicas terminales.

2. Conocer el nivel de resiliencia de los cuidadores primarios
informales de pacientes con enfermedades cronicas terminales.

3. Comparar el nivel de resiliencia en los cuidadores informales
de pacientes con enfermedades cronicas terminales, que se les
realice intervencion educativa, en comparacion con un grupo de
cuidadores que no reciba la mencionada intervencion educativa.
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4. Valorar la efectividad de la intervencion educativa para
fortalecer el nivel de resiliencia en los cuidadores informales.

Ejes Tematicos: N/A

Areas de Resiliencia, intervencion educativa, cuidado informal,

Conocimiento: enfermedad crénica terminal.

Método: Cuasi experimental.

Instrumentos: Encuesta y cuestionario.

Resultados: Los resultados demostraron que los cuidadores que integraron
el grupo experimental, después de un mes intervencion
educativa, aumento el nivel de resiliencia de un 21,1% a un
21,2%.

Conclusiones: La intervenciéon educativa basada en el aprendizaje
constructivo, significativo y funcional, es efectiva para reforzar
el nivel de resiliencia en cuidadores informales de pacientes
cronicos terminales.

Referencias N/A.

Bibliograficas:

Comentarios: N/A.

Autor (es) RAE: Giovanny Rodriguez Torrecillas.

RAE No. 8. Fecha de Elaboracion:

Tipo de Publicacion:

Articulo. Pag. 76 - 102 | Ano: 2015.

Titulo y Datos Narrativas de familiares de pacientes con cancer.
Complementarios:
Autor (es): *Maria Elena Garassini. Pais: Venezuela.

Palabras Clave:

Significados, construccion de significados, familia, cancer,
cuidadores, teoria fundamentada.

Descripcion General:

Esta es una investigacion de corte cualitativo, llevada a cabo
con familiares de pacientes oncologicos, para evidenciar los
significados construidos sobre la actividad de cuidado, durante
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el proceso de tratamiento/enfermedad. A partir de los resultados
se construyeron tres categorias que reunen los significados
construidos por los cuidadores: secuencial, relacional y
procesual, e indican la presencia de cinco constructos basicos:
emociones, comunicacion, quiebre biografico, atencién al
enfermo y transformacion.

Objetivo General:

Comprender las narrativas construidas por los familiares
cuidadores de pacientes diagnosticados con cancer en el
instituto oncologico Luis Razetti.

Objetivos Especificos:

N/A.

Ejes Tematicos:

N/A.

Areas de Construccion de significados, teoria fundada.

Conocimiento:

Método: Cualitativo.

Instrumentos: Entrevista semi-estructurada.

Resultados: A partir de las narrativas se construyeron tres categorias que
abarcan los significados construidos por los cuidadores:
secuencial, relacional y procesual. Estas categorias, como tal,
indican la presencia de cinco constructos: emociones,
comunicacion, quiebre biografico, atencion al enfermo y
transformacion.

Conclusiones: La construccion de la teoria fundamentada sobre los
significados construidos, por los cuidadores-familiares del
enfermo oncoldgico, permitio relacionar el marco explicativo
ya creado por diferentes estudiosos del area, y ampliar la
concepcidn del proceso salud-enfermedad de las venezolanas.

Referencias N/A.

Bibliograficas:

Comentarios: N/A.

Autor (es) RAE: Giovanny Rodriguez Torrecillas.

RAE No. 9.

Fecha de Elaboracion:
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Tipo de Publicacion:

Tesis - Pregrado Pag. N/A Aiio: 2016.

Titulo y Datos Funcionamiento familiar, apoyo social y resiliencia en el adulto

Complementarios: oncologico. Hospital de alta complejidad Virgen de la Puerta,
Trujillo.

Autor (es): *Elizabeth Abanto Cueva. | Pais: Perq.

*Luciana del Carmen
Sachan Bustinza.

Palabras Clave:

Funcionamiento familiar, apoyo social, resiliencia, adulto
oncologico.

Descripcion General:

Es una tesis realizada para optar por el titulo de Licenciatura en
Enfermeria. La investigacion de tipo correlacional, se realizo
con el fin de determinar la relacion que tiene el funcionamiento
familiar, con el apoyo social y la resiliencia, en 80 adultos
oncologicos del hospital Virgen de la Puerta en Trujillo, Peru.

Objetivo General:

Determinar el funcionamiento familiar, apoyo social y la
resiliencia en el adulto oncologico, atendido en el hospital de
alta complejidad “Virgen de la Puerta” Trujillo.

Objetivos Especificos:

1. Identificar el nivel de funcionamiento familiar en el adulto
oncoldgico.

2. Identificar el nivel de apoyo social en el adulto oncoldgico.
3. Identificar el nivel de resiliencia en el adulto oncolégico.
4. Identificar la relacion entre el nivel de funcionamiento

familiar y el nivel de resiliencia en el adulto oncoldgico.

5. Identificar la relacion entre el nivel de apoyo social y el nivel
de resiliencia en el adulto oncolégico.

Ejes Tematicos:

N/A.

Areas de Funcionamiento familiar, apoyo social, paciente oncologico,
Conocimiento: resiliencia.

Método: Correlacional.

Instrumentos: Cuestionara.

Resultados: El 30% de los adultos oncoldgicos presentan familia

disfuncional, el 23.8% familia severamente disfuncional, el
25% familia moderadamente funcional y el 21.1 familia
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funcional. E146.3% de los adultos oncoldgicos presentan apoyo
social maximo, el 36.3% apoyo social medio, y el 17.5% apoyo
social minimo. El 38.8% de los adultos oncologicos presentan
resiliencia media, el 36.3% resiliencia alta y el 25% resiliencia
baja.

Conclusiones: N/A.
Referencias N/A.
Bibliograficas:

Comentarios: N/A.

Autor (es) RAE:

Giovanny Rodriguez Torrecillas.




97

Anexo 2. Consentimiento Informado.

familias de nifios, nifias y adolescentes de la Fundacién Maria José”.

Consentimiento informado - Participantes del proceso de
W \q OSQ&' investigacién “Resiliencia familiar: la experiencia del cincer en
/ F?aéﬂﬁ"; 4/"(51{{66’ Ml"ﬁéd’

Yo 5

identificado(a) con C.C. nimero de s

en calidad de acudiente del paciente .

vinculado(a) a la Fundacién Maria José; acepto participar voluntariamente en el proceso de
investigacion denominado, Resiliencia familiar: la experiencia del cdncer en familias de nifios,
nifias y adolescentes con cdncer de la Fundacion Maria José; cuyo objetivo es evidenciar los
recursos que favorecen el funcionamiento de las familias de nifios, nifias y adolescentes con
cancer de la Fundacion Maria José desde la perspectiva de sus integrantes, para estimular

procesos de resiliencia familiar de cara a los cambios y demandas que implican la enfermedad.

Teniendo en cuenta lo anterior, accedo a responder las preguntas que hacen parte de la
entrevista a realizar por el estudiante de Trabajo Social, Jeisson Giovanny Rodriguez Torrecillas;
en un intervalo de 1 hora aproximadamente, asumiendo que la informacion suministrada, ademas
de ser grabada, sera de uso académico y que, por ende se garantizard la confidencialidad y el

respeto hacia mi privacidad por parte de todos los involucrados en la investigacion.

Firma del participante Fecha
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Anexo 3. Guia Entrevista en Profundidad.

Nombres y apellidos: Fecha:

1. {Quiénes conforman su familia?
(Con quienes de ellos convive?
(Como es su relacion con cada miembro de la familia?

Generalmente ;Como se establecen las normas del hogar?

2.

3.

4.

5. {Qué actividades realiza usted a diario?

6. Actualmente ;Qué representa para usted el cancer? ;Por qué?

7. En su momento ;Como recibid la noticia del diagndstico?

8. (Considera que las actividades diarias de la familia se han visto afectadas por las demandas
que implica la enfermedad?

9. (Lo ha afectado a usted la situacion con el cancer? ;En qué aspectos?

*;Qué aspectos de su vida han cambiado a causa del cancer? (Paciente)

10. ;Le ha costado adaptarse a dicha situacion? ;Por qué?

11. ;Como se toman las decisiones relacionadas con el cuidado del paciente en la familia?

* ¢ Tiene usted autonomia o participacion en las decisiones relacionadas con su cuidado?
(Paciente)

12. ; Todas las decisiones de la familia se toman pensado siempre en el bienestar del paciente?
* (Todas las decisiones de la familia se toman pensando siempre en su bienestar?

13. {Quién se encarga del acompafiamiento del paciente?

* (Quién se encarga de acompaiiarlo durante sus actividades diarias? (Paciente)

14. Aproximadamente ;Cudnto tiempo destina a diario en el acompafiamiento del paciente?
(Cuidador)

15. {Qué suele hacer con su tiempo cuando no esta acompafiando al paciente? (Cuidador)
16. ;Se siente respaldado(a) por los demas integrantes de la familia frente al acompafiamiento
del paciente? (Cuidador)

17. ; De qué manera respalda usted el cuidado del paciente?

18. {Como es la comunicacion entre usted y los otros miembros de la familia?
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19. ;Qué tan importante ha sido la comunicacion en su familia durante el transcurso de la
enfermedad? ;Por qué?

20. ;Qué ha sido lo mas dificil de su experiencia frente al cancer? ;Por qué?

21. ;Como han sobrellevado las dificultades presentadas a raiz de la enfermedad en la
familia?

22. ;Hay alguna situacion familiar que haya empeorado a causa del cancer?

23. ;Qué fortalezas y debilidades ha evidenciado en la familia a lo largo de este proceso?
24. ;Cuéles son sus prioridades hoy en dia?

25. (Qué aspectos positivos resalta de su experiencia frente al cancer?

26. Actualmente ; Tiene motivos para seguir luchando contra el cancer? ;Cuales? ;Por qué?
27. ;Profesa alguna religion o doctrina de cualquiera otra indole? ;Cudl?

28. ;Qué papel desempetian sus creencias en esta etapa de la vida?

29. ¢Usted y/o su familia han recibido apoyo por parte de familiares lejanos (no
convivientes), amigos, vecinos, companeros o allegados? ;Qué tipo de apoyo?

30. En la Fundacion Maria José ;Su familia ha recibido asistencia desde el area de Trabajo
Social? {En qué aspectos?

31. {Considera que la labor de Trabajo Social ha sido importante durante el proceso de su

familia en la Fundacién Maria José? ;Por qué?
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Anexo 4. Trascripcion de Entrevistas.
Entrevista Al.

Fecha: 30-11-2017.
Lugar: Fundacion Maria José.

Nombre: Osmerys Mejia.

E. ;(Quiénes conforman su familia Donia Osmerys?

EN. Mi mamé, la nifia, mi hijo y yo.

E. (Y todos viven juntos?

EN. Si, convivimos en la misma, si...

E. Cuénteme (codmo es su relacion con cada miembro de la familia?

EN. Pues como todo ;no? hay problemas a veces... (silencio) a veces hay alegria, a veces
hay tristeza, como todo, a veces se discute, a veces se pasan ratos chéveres y asi.

E. Generalmente ;como se establecen las normas del hogar?

EN. Uhm... bueno, las normas... a veces normas, mi mama es la que me ayuda, esa si, con
los nifios, eh... a veces ella me ayuda a sacar citas médicas, o sea ella es la que mas me ayuda,
porque como yo trabajo en la noche, entonces el dia para mi es como la noche, entonces me
toca venir a dormir, entonces ella como que es la que mas lleva las reglas, ella es como el
esposo (risas).

E. Dofia Osmerys ;qué hace usted a diario?

EN. Pues en el trabajo, ventas, eh... en la casa, a veces cuando estoy bien dormida, que
duermo un rato; ayudo a hacer el aseo o hago el almuerzo, ahorita mi mama no ésta conmigo,
entonces ahorita me toca a mi hacer el aseo, ahi a medias pero lo hago; el almuerzo, le digo
a la nifia que me ayude con la loza, cosas basicas para que ella vaya aprendiendo y al nifio
también, asi, cositas asi.

E. ;Qué representa para usted el cancer? y ;por qué?

EN. Como una prueba més en la vida, un obstaculo que gracias a Dios ya fue sobrepasado y
pues. eh.... lo habia visto de otra forma que era para mi un castigo, mejor dicho, era lo peor...
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(silencio), pero no, ahora lo veo como una prueba para sobrevivir y pues, ya ahora es como
una prueba mas, ya normal.
E. En su momento ;como recibid la noticia del diagnéstico de su hija?

EN. En ese momento que me dijeron, para mi fue terrible (risas), para mi fue terrible porque

pensé que eso era como que casi muerte, de una, y pues... _
tenaz, porque me tocaba trabajar, ir al hospital, no dormia casi, mejor dicho fue terrible. para

mi eso fue como dejar el trabajo practicamente.

E. Entonces ;las actividades diarias de su familia se vieron afectadas por el cancer?

EN. Uy si! muchisimo, a mi me genero mi suefio, no podia dormir, me dormia en los buses,
me dormia caminando, me dormia ahi en el Transmilenio, me dormia en todas partes, y me
dormia.... (risas), yo me iba a cuidar la nifia al hospital cuando estaba recibiendo la quimio,
todo el tiempo era dormida, y la nifia: jmami! yo me espantaba asi, porque para mi fue tenaz,
y mi mamé mientras tanto me ayudaba con el nifio, porque el nifio en ese entonces le hicieron
una cirugfa, al mismo tiempo, ¢sea una cosa terrible; entonces mi mama me ayudaba con el
nifio, con lo del control de la cirugfa y yo me quedaba con la nifia; en ese entonces yo pedi
permiso en el trabajo, un permiso, y me tenian como el permiso especial por todo lo que
estaba pasando. pero eso es terrible, en todo, uno ya no tiene vida social, o sea de salir con
amigos, ya uno no tiene vida como otras personas que viven su vida, se van a cine, se van a
una fiesta, 0 sea ya a uno le cambia la vida, entonces es terriblemente el cambio.

E. ;Le cost6 adaptarse a esa situacion Dona Osmerys?

EN. Uhm... (silencio) si, para mi si fue dificil adaptarme porque... (silencio), por lo que le
digo, que perder suefio es terrible, vivia asi como... cuando uno pierde mucho suefio y uno
no duerme bien, vive como de malgenio, yo vivia como... si, y eso me hacia como, juh! casi
le meto la mano a una enfermera de alla del hospital, juy no! es terrible (risas).

E. ;Como se toman las decisiones relacionadas con el cuidado de la nifia?

EN. Cuando ella recayd, porque ella venia de la quimio y la dejaron descansar con control y
paso como medio afio y tuvo recaida, entonces en ese momento hicieron una asamblea los
médicos para ;qué decision tomar? y dijeron que era ponerle quimio de alto riesgo, quimios

mas fuertes, entonces pues o era eso, o dejarla asi y pues me toco, pues a lo que ellos dijeran
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porque los médicos eran ellos, y aunque a mi me daba miedo porque las quimios son muy
bravas, entonces mientras le hacian esas quimios, tomaron otra decision, que fue... optaron

por el trasplante de medula 6sea con sus mismas células madres; que eso también es terrible,

entonces eso también, eso fue terrible porque como _
para ella, tener o sea practicamente su plato, su cuchara, asi, era una cosa muy... (silencio),
ya no, ya, jay Dios mio! gracias a Dios, ya tiene tres afios de que paso trasplantada, ya esta
bicn.... (silencio). en el estudio si fue tenaz porque la doctora dio la orden de que ya no podia
_, fue totalmente quitada, pero igual el colegio, como era un colegio privado,

entonces por parte del Estado, no podia sacarla porque inmediatamente, automaticamente le

quitaban ¢l cupo: entonces me toco ir al colegio que le mandaran refuerzos, talleres, o sea
ESOS e HANGAORNROSHAIISISSISHANGRS v para alls, para el colegio llevarlos y “juepucha”

muy pendiente de ella, o sea se portaron muy bien, tuve mucho apoyo de ese colegio.

E. ;Siempre se toman las decisiones pensando en el bienestar de la nifa?

EN. Si, siempre pensando de que no comer comida fiera, o sea, comida chatarra (risas), comer
mas saludable, como mas verdura, mas jugos, no tanto gaseosas, no tanto comer en la calle,
0 sea se han aportado muchas cosas, porque uno venia, viene de la costumbre de que uno, o
sea yo, en lo general yo lo digo por mi, porque yo salgo muy cansada, yo no quisiera, créame
que no quisiera ni mover un dedo, ahorita me toca llegar a cocinar y sali del trabajo para aca,
y yo no quisiera, yo quisiera como comprar la comida en la calle, pero obviamente comprar
en la calle uno sabe que no sabe como estan las cosas preparadas, usted sabe que no van a
hacer mismo que uno que puede lavar bien la verdura, algo, alld como caiga el perico, pues
como...

E. Bueno y ;quién se encarga de acompaiiar y cuidar la nifia? jen la casa? ;en el médico?
EN. Mi mama siempre es la que ésta mas pendiente de que no comer calentado y tal, mi
mama es la que esta como mas, si, eh... y en la cuestion de médico, yo soy la que me muevo
en el mundo de ir a autorizar, de ir al hospital a sacar la cita porque como esas citas no las
dan por teléfono, toca irlas a sacar directo al hospital, a la Misericordia, entonces me toca ir

directamente alla, o sea, todo me toca a mi; y cuando yo asi, de real que no puedo porque
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tengo cita con el nifio, porque el nifio también tiene otras dificultades; mi mama me ayuda en
una cosa y yo voy en otra, entonces entre las dos nos vamos ayudando.

E. Y mas o menos jcudnto tiempo se gasta en ese proceso?

EN. Un dia, un dia entero, porque si, porque uno para ir a autorizar eso son filas, filas, hay
uno puede llevarse la cobija, dormir alla, llevarse el desayuno, la cena, jtodo! uno sale ahi
tarde, porque eso son... y ahora sacaron una nueva ley, las autorizaciones hay que esperar
quince dias para radicar, entonces a uno le toca esperar, hacer la fila para ir, radicar, después
ir otra vez por la misma orden y esperar la misma fila, para que le entreguen el papel, eso es
asi.

E. ;Qué suele hacer cuando tienen tiempo libre?

15. Eh ... hacemos plan “arrunchis”, ellos no son de salir al parque, que nos les gusta, salir
muy poco les gusta, mas plan... compro pelicula, hacemos palomitas y nos vemos una
pelicula en la casa, o a veces, muy poco, no voy a decir que soy la siper mama y jguau! no,
eh... a veces jugamos un juego de eso de que ;adivina quién soy? unos juegos que se ponen
aca en la cabeza unas cosas, y €so; cositas asi, pero muy poco porque yo vivo ay... muy
cansada, entonces el nifio a veces se pone a jugar, cada quien en su, juy! ¢l se mete en su
celular, la nifia se mete en su Tablet y yo a dormir, porque ;qué puedo hacer? y cuando ya es
la hora del almuerzo: mami levantate que toca que nos haga el almuerzo, y yo jay! yo me
levanto como un zombi a cocinar, y yo jay Dios mio! o le digo a la nifia que me ayude: mami
ayudeme a picar aqui para que vaya aprendiendo a preparar; y como yo toda la vida no voy
a estar con ella, entonces, cosas asi que yo le ensefio, mami: asi se hace el arroz, asi se hace
la verdura, asi se hace una ensalada; ;cierto? entonces cosas asi.

E. Cuénteme ;cOmo es la comunicacion entre usted, su mama y los nifios?

EN. Yo la defino como a veces... (silencio) _
OO OSSOSO, -1 (onces me preguntan algo y yo:

,qué? (qué?, vivo como sobresaltada, pero no es que yo, “grrrr” el ogro me va comer,
tampoco, tampoco soy un ogro, sino que es complicado explicar, ese sentido de, uno tiene
aca “grrrr” un rayo aca cuanto uno no duerme bien, anda como malhumorado, pero no es
porque (risas), quiere ser uno asi, €so no... y cuando duermo bien soy de otra actitud, si, uno

puede hablar asi todo feliz, pero cuando uno no duerme bien, jay Dios mio!



104

E. ;(Qué tan importante ha sido la comunicacion durante todo este proceso?

EN. Pues... la comunicacion; pues con mi mama nos halamos mucho por teléfono, yo estaba
SIS DN AONONEMIRNNNSE o yo ibo, asi a receso, ella s quedaba
conmigo, le llevaba la comida cuando podia, cuando no podia no (silencio), si, nos
comunicamos asi, o que vamos a... ESIDOMIOHNCHOSINANG oM UCIION ST
_, en todo caso es lo que los médicos dicen, y cuando toco

hacerle transfusiones de sangre, tuvo muchas veces, muchas veces se fue trasfundida de
sangre y plaquetas, bueno las plaquetas no tanto, sino la sangre, mi mama no le pareci6
(risas), pero yo dije ;qué mas hacemos? porque empez6 a desangrar, a aventar sangre por la
nariz, entonces tocaba.

E. Donia Osmerys ;qué ha sido lo mas dificil de su experiencia frente al cancer de su hija?

IN. Lo més dificil es estar, o sea, estar con ellos unidos porque, porque mientras estaba en
el hospital, el nifio me tocaba dejarlo solo, entonces eso era lo duro, dejarlo a él solito, ch...

el colegio, el colegio del nifio, porque a veces como €l estudiaba por la tarde, a mi no, a veces

no lo podia llevar al colegio, me tocaba practicamente, el duro, esta muy atrasado, ¢l estd en

primero ahorita, tiene nueve afios; [fiGH0GOIACHCAMCHICTCUIAHOUCICOICAI0IpOrqUETOeHiA
E. ;Cémo han sobrellevado las dificultades presentadas por la enfermedad?

EN. e oS ieZa S IEmOnaeimiba. superior, porque ese es el nico,

uno a veces, ahi ya no puedo mas, estoy como un carro cuando se vara en la mitad de la calle,

ahi toca uno empujarlo, o sea, me imagino que eso ha sido lo unico que como que, el amor

hacia, pues/y0/digo que el amor hacia'a ellos, porque ¢quémas? lo que me ha dado mi mamé

E. ;Hay alguna situacién que haya empeorado por las implicaciones del cancer de su hija?

EN. El problema que tena con el nifio, que él era un nifio de bajo peso, que siempre me
mucho porque él se bajo mucho de peso, més todavia, porque como tocaba cucharearlo y 4

¢l le mandaban unos tarro de PediaSure y a veces no me los autorizaban, y eso era otro

problema también por ahi, entonces como que eso se me dificulto mas todavia ahi, el caso
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de. con la nutricion porque como el nacié con problemas de salud, con su rinitis, que no
E. ;Qué fortalezas y debilidades ha evidenciado en su familia a lo largo de este proceso?
EN. Pues yo digo que ahi mi mamé dindome la moral, esa ha sido mi fortaleza. ch...
(silencio), y debilidad, de que, a ver... [HiCDIldA0IPUCSIGUEHIONDUCIOICSIANCONNCOMOISOY
E. ({Cuales son sus prioridades hoy en dia Dofia Osmerys?

EN. Para mi hoy en dia, pues que ellos estudien y que no se me enfermen porque juy! estar
en un médico, eso es terrible, y pues que soy juiciosa con sus controles médicos, o sea y
tengo la mente que se me olvidan las cosas, entonces cada ratico me viven llamando, que hay
del Bienestar Familiar, me viven amenazando, soy amenazada por convivencia a toda hora

(risas), hace poco me llamaron de la Misericordia: mamita ;por qué no ha sacado la cita? la

vamos a reportar; y la lleve para alld porque ElliiHEICIACORICIPSIUIAtANPOIGUEICONO
ClEee e equiereimonil; cntonces la psiquiatra, la que la atiendo a ella, me dijo que ella

la iba a reportar porque esas citas tiene que ser mensuales, no cada, no porque me habia
demorado, sino porque no habia agenda, siempre es una cosa o es otra, no hay agenda no hay
el medico que uno pide, uno quiere a veces un médico y ya no estd, ya lo han rotado para
otras partes; entonces ya me iba a amenazar por convivencia, entonces cosas asi que pasan y
yo, ay... bueno reporteme si quiere, pero bueno qué puedo hacer, no es culpa mia.

E. ;Qué aspectos podria resaltar de experiencia personal frente al cancer?

EN. Se vuelve uno més tolerante, mas tolerante con las personas, en el sentido que hay gente
VallHoSENCIVE Com0NmAs SensibIeaINGOIORAIEN0 v pues que le digo, como le digo...
(silencio) pues uno toma, HHOIGUICHEITAS I Vida) YO C1e0 que N0 Valora mas 1as cosasy pues
que valora més la vida asi fuerte, en el sentido como de que quiere vivir mas. en ¢l sentido

de que bueno pasamos por una cosa muy dura y uno dice luchamos duro y ya lo que hemos
hecho es, para ellos es poco para lo que hemos vivido ;no? y hay gente que por nada todo

se... como un caso que vi por alld en mi barrido de intolerancia, porque le robaron un banano
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“boom” mato al otro, entonces son cosas fuertes, entonces uno dice juy! la gente como que
antes de actuar no piensa, uno ya como que, no digo que uno se vuelve como el santo jno!
uno dice bueno en el momento en el que alguien viene y me busca problema; por ejemplo yo
tengo problemas en mi trabajo; Gltimamente yo no sé, yo choco mucho porque mi dialecto
costefio, digo las cosas muy “frenteadas” entonces yo choco, bueno porque yo a veces soy la
encargada, a veces soy como la “sapa-visora”, algo asi, entonces yo digo bueno se entra ya,
entonces me miran feo, digamos que yo ya no les paro bolas, si estuviera en la otra época,
donde no habia vivido lo que vivi, yo me hubiese cogido hace rato, como dicen por ahi, a
cabello, las hubiera revolcado pero como ya yo soy mas tolerante, ya jay! que su jefe dijo
esto de usted, pues yo le estoy sirviendo, me necesita, si yo soy su, a ver y habla de mi, uno
toma la vida como que, eso es una basura a lo que uno ha vivido, yo lo tomo asi.

E. Actualmente /tiene motivos para seguir luchando contra el cancer de su hija?

esl
|z

_ y pues como yo, mi abuela, la mama de mi papa murié de cancer, tuve un tio
que le dio leucemia y ¢l esta vivo, o sea, eh... una prima, una hija de mi tia le cortaron un
seno porque también le dio cancer, y o sea todos han sido luchadores, entonces como no va
a ser uno, motivo de que, los seres que uno ama que uno quiere estan vivos a pesar que han
pasado cosas fuertes, cosas duras porque una quimio no es facil, uno no lo ve de este lado y
jay! quimio eso es normal, pero viviéndolo uno constante con la persona que la vivio, es duro
porque las quimio son horribles, los dejan como una persona sin vida, mi hija quedaba como
muerta, esa nifa se paraba asi, temblaba, no quiero comer, vomitaba, fue terrible, entonces

€S0

E. ;Usted profesa alguna religion? o ;tiene alguna otra creencia?

EN.

EDicsitoRdejosuimicohijoreles Slnicolntermediatioquehay, no hay que la evangélica,

no hay que el pastor, hay que hablarle directamente, no hay que hablar con los payasos sino
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con el duelo del circo, para mi eso es mi creencia, no sé qué religion sea, para mi esa es mi
creencia (risas).

E. ;Qué papel han desempenado sus creencias a lo largo de este proceso?
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E. Bueno y ;ustedes han recibido apoyo por parte de familiares lejanos, amigos, vecinos...?
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como eso y ;,qué mas nos hacian? pues que nos ayudaban a veces con mercado o sea que si
el nifio estuvo operado, entonces nos ayudaron que la hermana no sé qué llevaba la leche, la

hermana no sé qué llevaba la cebolla, y entre todos los hermanos llevaron alla un mercadito

de pollo, fruta, verduras y entonces eso fue un apoyo también muy... y pues

\, |

porque el tampoco, ¢l vive también de un trabajo entonces cuando tenia me ayudaba, cuando
no, pues no y asi.
E. Aqui en la Fundacion Maria José ;han recibido asistencia por parte de Trabajo Social? o

sea /la Trabajadora Social les ha ayudado en algo?

I'N. De aqui si, asistencia de jcomo qué? jayuda? si, aqui hemos tenido ayuda, para que...
NGNS OO ENCISEANUCHONNEHS. v pucs que cuando la nifia estuvo

hospitalizada no podiamos venir obvio, o sea es diferente, pero cuando ya la nifia salio, se
fue mejorando, ya podiamos asistir a las citas psicoldgicas, a los eventos, tratamos de ir a

todos los eventos porque a ella le gusta, ella no se quiere perder ningin evento y ella esta
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feliz, ay mama yo quiero ir, porque no se pierde la corrida de un catre, ella en todos los
eventos quiere estar, eso también le ha ayudado a ella como esa parte, como ella es una nifia
muy timida, muy callada, que por eso es que va al psicologo, a toda hora vive con cara baja,
entonces a toda hora ella quedo con la cosa aca en la cabeza, estoy enferma, ahora parece,
esa enfermedad que le da a las personas que a toda hora estan con una enfermedad; a toda
hora: estoy enferma, no puedo; y ella claro que puede, como no va poder, si pudo con algo
mas dificil que fue esto, ;como no va poder hacer?... entonces yo le digo: claro que si puede;
entonces son cosas asi.

E. Y le parece que esa labor ;ha sido importante?

EN. Si, muy importante porque asi le han hablado a ella mucho de que tu si puedes, la
psicologa le habla mucho y como ella pelean demasiado, también le ha dado psicologia al
niflo también tienen que ser buenos hermanos, tienen que hablar, le ponia como hacer cositas
dibujos y cosas asi y pues si, ha sido muy importante la ayuda acéd, como todo, si, como un

segundo apoyo, si.
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Entrevista B1.

Fecha: 26-01-2018.
Lugar: Fundacién Maria José.

Nombre: Maria Adelaida Linares.

E. Dofia Adela ;quiénes conforman su familia?

EN. Mi familia la conforma, pap4, mama y los tres hermanitos nada mas.

E. ;Con todos ellos convive?

EN. Si, si, si, con todos.

E. Bueno y ;como es su relacion cada uno de ellos?

EN. Pues... a veces se me ha dificultado la relacion con Hana, pues porque a pesar de que la
tenia muy consentida, llegaron los dos niflos que nunca los planee, nunca los planifique y
llegaron; fue también un golpe duro porque solo me queria quedar con ella, entonces ha
crecido y yo ya le exijo mucho, ella es muy noble, pero llegaron los nifios y la volvieron
rebelde, entonces ella como que ahora no me hace caso, como que ella me dice que yo ya no
la quiero, ella me dice: no me quiere porque soy nifia, hubiera sido mejor morirme cuando
me dio el cancer; ella me dice eso; aunque los tres son muy unidos y los tres se quieren a su
manera, pero el papa la luz de sus ojos es la nifia, para mi es el regalo que Dios me dio y la
felicidad de ser mama, pero igual yo amo esa nifia y por ella sufro mucho y por ella peleo
mucho con el papa de la nifia, porque para mi Hana es primordial antes que los dos nifios, si.
E. Cuénteme ;cOmo se establecen las normas del hogar?

EN. Pues la verdad todo me toca a mi... si, yo no tengo mucha relacién con €él, hablamos si,
pero digamos ¢l sale temprano y llega en la noche y a veces tiene un ratico el sdbado y el fin
de semana, pero el fin de semana es para el digamos hacer cuentas, cuadrar, buscar, porque
nosotros todavia pagamos arriendo, entonces a veces yo le digo: Helbert me voy a trabajar
porque tal cosa, y el: ;los nifios? yo no me voy a encargar de los nifios, porque yo no s¢ como
es que usted los atiende, porque ahora me dice que yo soy muy perfeccionista, pero todas las
decisiones digamos que la nifia, aunque €l es el... el que dice hagamosle esto a la nifia,
hagamos lo otro, porque yo la verdad cualquier cosa, cualquier procedimiento asi digamos

yo lloro mucho, sin saber si la nifia se me quede ahi, si.
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E. ;Qué hace usted a diario?

EN. Yo me levanto todos los dias a las 3 de la mafana, despacho a Helbert, despacho a los
nifios para el colegio, y luego me voy a trabajar, tengo un trabajo en un lavadero de carros, y
digamos trabajo alla de 8 a 12 del dia, de ahi salgo, corro lo mas proto, llego al colegio, recojo
a los nifilos y me voy para la casa y ya les sirvo el almuerzo o a veces lo monto, y no, y ya
después a dedicarme con ellos a hacer tareas, y a veces corro a traer lo que haga falta de
mercado; pero toda mi rutina es asi, el dia sabado, pues claro que este afio no sé qué vamos
a hacer, a Hana la tenia en patinaje; el sabado me levantaba a las 5 y llevaba al parque a Hana
a patinaje, regresaba hacia el almuerzo, me ponia a lavar, a planchar y en la tarde me iba para
un restaurante, llegaba a las 10de la noche, los nifios se quedaban solos.

E. Para usted ;qué representa el cancer?

N.

™

E. En su momento ;cémo recibid usted la noticia del diagndstico de su hija?

N.

™

E. Dona Adela ;usted cree que las actividades diarias de la familia se vieron afectadas por el

cancer de su hija?

IIN. Si claro, totalmente todas, hasta la economia, todo aspecto, la felicidad porque se daio

practicamentelpeditilimosna, pero entonces nosotros no nos quedamos tnicamente con los

medicamentos digamos que nos daban en el médico, nosotros buscamos medicina alternativa,
medicina natural, y la nifia estaba desahuciada y eso fue lo que me ayudo, mas que todo me

ayudo la medicina de afuera que la de 1a EPS, digamos o sea la medicina tradicional; -
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ElCCeie paraoSG oS eTminalNnosIieOAIOsoHosIconIAdE, con brazos cruzados, pero

doy gracias a Dios porque la tengo a ella y no me interesa el dinero, me interesa verla salir
bien.

E. (A usted la afectado esta situacion?

EN. Si, si... jclaro!

E. ;En qué aspectos la afectado?

EN. Que no soy feliz, 0 sea vivo con una tristeza, en si, en i, tengo una cosa muy fea que es
que vivo del ;qué dirdn? o sea yo la ocultaba a ella, y decia que la habia picado una abeja,
entonces y todo el mundo cuando me preguntaba, les contesto mal y les digo: yo no sé, la
pico una abeja; muchos me dicen que si es de nacimiento y yo les digo: tal vez, pero nunca
digolialverdad paraimilesoles R (SilCAcio) muy dureiparaimi, y no me gusta que digan:
pobrecita la nifia, mucha gente dice, pero tan bonita esa nifia, tan linda la cara, lastima como
s¢ le quedo ojito; ni me gusta que digan pobrecita, ni me gusta que tengan lastima.

E. ;Le ha costado adaptarse o le costd en su momento adaptarse a esta situacion?

EN. Si, muchisimo... (silencio).

E. ;Por que?

TN, Por todo, y me sigue costando, por lo que te digo, yo voy con la nifia por cualquier lado,
si voy en la calle, la miran, ella me dice: mira mami como me miran; yo lo que hago es
abrazarla y le tapo el ojo; mi esposo me dice muchas veces, tienes que enfrentar eso porque
estas acomplejando a la nifia, entonces que yo a ella a veces trato de no sacarla es por eso,

para mi que la vean asi es...

E. ;{Coémo se toman las decisiones relacionadas con el cuidado y acompafiamiento de la nifia?
EN. Nosotros nos volvimos vegetarianos por eso, si, fue a causa de ella, entonces ella no
come dulces, paquetes, nada, que te digo, la privamos de muchas cosas, nos da miedo volver
a caer, entonces, hasta los hermanitos, papd, mama4; y siempre que van a algin lado, yo les
hecho todo, que nadie les de nada, nada, nada, a no ser que, no ni siquiera jugos de caja, nada,
una excepcion cuando es acé en la fundacion, en las fiestas, porque yo a veces me encarto
con todo; pero hemos cambiado esos habitos, ellos caso no ven television, se acuestan muy
temprano, también tiene que reposar bien para que su cabecita no se esfuerce mucho; ha

cambiado mucho, o sea no somos como personas normales mejor dicho.
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E. Y ;quién se encarga del cuidado de la nifia?

EN. Pues también esta el papa, el papa siempre estuvo con nosotros... vamos los dos, o sea
ahora lo hago sola, porque gracias a Dios la nifia ya est4 estable, pero recién, recién, porque
yo no hacia sino llorar, a me decian algo y yo no entendia nada, entonces ¢l era el que
entendia, siempre en el tratamiento estuvimos los dos.

E. ;Usted qué suele hacer con su tiempo libre?

EN. No tengo tiempo...

E. (Nunca?

EN. No, nunca tengo tiempo, nosotros no tenemos ni siquiera digamos tiempo para pareja,
no lo tenemos, porque es que ha sido muy dificil, yo no sé ;qué nos paso a nosotros?. ¢l es

muy juicioso, €l no toma, no fuma, yo no soy de fiestas, somos muy de la casa, somos muy

caseros: llego el tema de la nifia, bueno hay quedo, después llego el otro sin planearlo y

entonces siempre es con los nifios, los nifios, nosotros como pareja no tenemos tiempo. yo

como mama les he inculcado siempre a ellos... hay un momentico que digamos cuando yo
les sirvo el almuerzo a ellos, estoy con ellos que paladeando al bebé, que el reguero, ya
después termino eso pongase a hacer las tareas, ya hacemos las tareas digamos que tipo 6 o
7 de la noche y ;qué hago yo? los acuesto y ya llega el papa a las 8, le sirvo la cena y yo soy
la tnica que me quedo arreglando el reguero, mirar qué hago para el otro dia, yo siempre me
acuesto a las 11-12, y al otro dia me levanto a las 3, y asi, el sabado es cuando termino mas
tarde; entonces que si me invitan a una fiesta, no tengo tiempo, y digamos si tengo que quiero
estar en la casa, no Hana que si la llevo al parque, que si vamos alli, que si tal cosa, entonces
tiempo que tenga para mi, digamos... yo no veo television, si.

E. ;Usted se siente respaldada por su esposo frente al cuidado de la nina?

EN. Durante el proceso de la nifia si, en otras cosas no; en el proceso de la nifia no lo puedo
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E. {Como es la comunicacion entre todos ustedes? Incluyendo los nifios, todos...

EN.

; entonces el mas como que:
venga hijos vemos television, venga vamos a ver una pelicula, y yo como que véanla pero yo
no comparto con ellos, yo voy adelantando otras cosas que tengo atrasadas de mi rutina diaria,
entonces si les frito mas, el reguero, vea Helbert, si ve, tenia ordenado y desordenaron; y me
dice: es que la felicidad no es el oficio, entonces como que yo también tengo culpa, ¢l es mas
como del momento, que si los nifios de levantaron tarde y no se bafiaron, entonces no hay
problema; y entonces si digamos yo llego y se los deje a €l, y yo le digo: ;por qué los nifios
estan tan despelucados? ;por qué no se han banado? jvea la hora que es! deje los chinitos asi
que estamos en casa, aqui no va a venir el presidente, aqui no sé qué... yo siento que cuando

yo no estoy ¢l no apoya, el no ayuda. Igual si, yo le hago entender muchas cosas a él.

E. ;Qué ha sido lo més dificil de este proceso?

IN. Lo mas dificil, pues que te digo yo, en su momento fue sentir que la nifia se me iba, que

E. (Como han sobrellevado las dificultades presentadas a raiz de la enfermedad?

EN. Pues es que es dificil porque lo te digo, tenemos muchos problemas a raiz de muchas

cosas de ahi, PllESCISIGHPICINE GICEGUETAICTION JCSCRICHEESICORIOGUENEAEHION. Yo sufro
es con lo.... (silencio) [FGIICISCRNCIZICONNONUENEHEMOSIperOlcAdaICANANINANCIGaNN
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_. .. de ver que tengo primas, tengo vecinas y conozco mucha gente

que viven en el vicio y tienen los nifios tan bien y yo digo, uno trata de ser sano, como que
uno trata de hacer el bien y como que a uno se le viene es lo peor, y la gente que hace el mal,
que roba y mata, viven bien; entonces yo digo ;por qué la vida es injusta? no Dios, sino la
vida, siempre hemos tratado de hacer el bien y no funciona...

E. ;Hay algo que haya empeorado en la familia desde el diagnostico de Hana?

EN. Eh... también es que EGRIONIOSOMOSIDUSCAMOSIPracicanotolStIoNIeNIdapOTIaiiial

de parte de la familia de ¢l casi no, entonces mi mama pues como es gente del campo y gente
humilde pues dicen: lo que ustedes quieran y lo mejor para su hija, pero no tenemos el apoyo
de alguien como la nifia quiera hacer algo y que diga, que dia la nifia llamo a la abuelita:
abuelita me compras una maleta; yo miro si se la puedo conseguir y si no llévese una bolsa;
o sea eso se lo dijo la abuelita de parte de papa, en vez de decir, ellos tienen plata; no mi a
mor yo te la compro o algo o yo le ayudo a tu mama con algo, en cambio yo llame a mi mama
y mi mama dijo, yo le compro la camisa y le compro las medias que porque la maleta es mas
costosa, pero siento que en lo familiar si no afecto mucho también, y pues eso es lo feo que
yo le digo al Helbert que metamos a la nifia a algo y no hay plata, compremos esto, no hay
plata; entonces yo digo que si tuviera un trabajo digno y tuviera siempre mi plata, diria yo
saco un préstamo y con eso compro, pero no lo puedo hacer con mis hijos, més que todo es
por el tratamiento de la nifia.

E. Dofia Adela ;qué fortalezas y debilidades ha evidenciado en su familia a lo largo de este

proceso?

IN. Pues tener a la nifia con nosotros y que ella es una nifia madura y me ensefia muchas
oSS EAGuehay GUENVRIANIGAIDUCSICOMONIEEUS, 2unque clla a veces se deprime,
pero ella es fuerte y ;debilidades... EHEONMIcdoNMUCHONMICAOICIqUSICIIaNUCIVAANECagH
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RRIENSINGINGS, no queremos pensar en dinero pero, sino tenemos dinero y que en este
gobierno, en este pais la salud es muy costosa y la verdad no ayudan al pobre sino al rico.
E. ;Hoy cudles son sus prioridades?

EN. Mis prioridades son solo la salud, tener a mis hijos bien, que tengan salud, educacion y
la alimentacion, para mi, las prioridades son salud, alimentacion y estudio, no quiero que les
pase lo que me paso a mi, que no pude estudiar y bueno su felicidad.

E. ;Qué aspectos positivos podria resaltar de esta experiencia?

EN. ;{Qué te digo yo? ;aspectos positivos? (silencio), no s€, pues como que hay que cuidar a
los nifios en su alimentacion, porque yo a veces creo que también las enfermedades llegan
por los malos habitos y por no tener una buena alimentacion, entonces yo creo que por €eso.
E. Actualmente jtiene motivos para seguir luchando?

EN. Si claro, los motivos porque quiero ver a mi hija profesional, la quiero ver que ya sea
exitosa y pues igual viene mis dos “chiquitines” atras que también; si claro, por eso es que

se lucha el dia a dia o sino yo creo que €l y yo ya cada uno por su lado, tal vez a nosotros nos

ha unido en si, en si, que no seamos, pues si somos ElJIONCHEMOSUNAIBONIANCIACIONPEI0
enfermedad de la nifia, nos afecto pero nos mantiene unidos. hay sea como sea nos mantiene
mesa, cuando nos acostamos, es por eso que nos mantenemos. v yo/cre0 que Helbert'y'yo
E. {Usted profesa alguna religion o doctrina?

EN. Si...

E. (Cual?

EN. Tenemos una doctrina, pero SOMIOSICatolicOsNpero tenemos una doctrina que sellamarc
-, si... antes teniamos un conocimiento pero como que no estabamos bien enfocados,
pero gracias a Dios y al taoismo, gracias a Dios primero que todo, y pues al tao, tenemos con

ayudaron muchisimo, porque cuando Hana entro a esa cirugia entraron 4 nifios mas y esos

nifios ya no estan, y era del mismo tema, y es que la nifa lo tenia en la cabeza y en los dos
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ojitos, y los otros nifios lo tenian solo hay en el ojito y ya no estan, entonces nosotros nos
ayuddé mucho la medicina por medio del taoismo... (silencio) el taoismo fue iniciativa del
papa, si, en el momento y cuando nos dijeron que la doctora, o sea nos dijo, a la nifa se la
opero, y nos dijo, hagan papeles que la operamos el jueves pero no le garantizamos la vida
de la nifa, esta complicado, en ese momento nos fuimos para Santander, para el templo, y no
llevamos nada, solo compramos unas mandarinas y todo el tiempo la nifia la mantuvimos
hidratdndola y llegamos alld y alla nos entregamos totalmente, Helbert dejo su trabajo botado,
a nosotros no nos importo, nos fuimos y dejamos all4 todo en la casa, duramos 15 dias alla
en tratamiento, con la nifia ahi, eso empezamos a ver que la nifa se levantd y todo, y
empezamos a verle muchas cosas que ya se sabian pero que se estaban disminuyendo y ya
con el tiempo la llevamos a Cancerologia y la doctora pues habia dicho uno examenes y nos
dijo: que ;qué habia pasado? que la nifia habia cambiado, que ya ni parecia que tuviera
cancer, y que todo se le habia encajado en el solo ojo y o sea, eso fue lo que me volvid a

revivir, porque la nifia si definitivamente no tenia salvacion de nada, de nada... -

_ y €l que hay pruebas en la vida, entonces ¢l es como mas dedicado a eso, y
pues €l siempre me dice que hay que creer en Dios, en las malas y en las buenas, pero siempre
E. {Ustedes han recibido ayuda o apoyo por parte de familiares lejanos, amigos, vecinos...?
EN. En el momento no, en el momento, i SHONNSDIGISSUUSIIOSNC SO Ronese
e SO e AN e ACOSTOSOMEIN 1. familia de ¢l estuvo ahi

como para criticar y pues en si, en si, a mi me decian que no me preocupara que la nifia estaba
viva y que iba a salir adelante, pero lo senti que no fue como que se interesaran, ya después
de los 3 afios fue que, llegaban a visitar los que sabian, no, pero de resto no; ya después fue
cuando llegue ac4 a la fundacion, pero ya la fundacion fue mucho tiempo después, hace como
2 afios y medio.

E. Aqui en la Fundacion Maria José ;ustedes han recibido asistencia por parte de Trabajo

Social?

IN. No, solo he tenido asistencia por el psicologo, y digamos que, pues ha sido una ayuda,
e S N NSO NS ONONRNESIIRAGRRY . oo digamos la directora
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ha sido... esta pendiente de la nifia, con sus fiestas, yo no sé si tiene que ver con trabajo
social, pero a la nifia me le dieron el afio pasado un paseo a Cartagena, otras veces me le
dieron de cumpleanios, me la llevaron al hotel Hilton, son grandes cosas que yo no se las
puedo dar, pero en si, en si, la fundacion ha sido un gran apoyo para mi, me ayuda hasta con
“Ensure” para el bebé que no le pertenece, pero me ayudan con eso, ha sido excelente para
la ayuda de mi hija.

E. (Y le parece que todo eso ha sido importante?

EN. Para mi si, por muchas cosas, jugueticos que le han dado a los nifios que yo asi no les
doy, bueno para el colegio, hace dos afios me le dieron a la nifia colores, cosas asi, actividades

que yo a la fundacién se lo agradezco mucho.
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Entrevista C1.

Fecha: 14-02-2018.
Lugar: Fundacién Maria José.

Nombre: Yenni Johanna Preciado.

E. {Quiénes conforman su familia?

EN. Mi esposo, la nifia que tiene cancer, la nifia mayor y yo.

E. (Con todos convive?

En. Si.

E. {Como es su relacion con todos ellos?

EN. Pues con la nifia grande, o sea con la mayor, ella me tiene rencor a mi, por lo que yo la
deje muy sola, pues hemos tratado aqui con psicologia, pautas para que tener una amistad
con ella, el psicologo le pregunta: bueno a ti ;qué te pasa? Y ella dice que tiene rencor hacia
mi, porque yo la deje mucho tiempo sola, aunque ella no estuvo todo el tiempo sola, ella le
falto fue el afecto de la mama... con los otros bien, con el papa bien, son muy unidos.

E. Dofia Jenni, generalmente ;como se establecen las normas del hogar?

EN. Pues o sea, ;como te explico? con la nifa grande me ha tocado un poquito duro porque
o sea ella, como que a no hacerme caso, entonces la mando a hacer alguna cosa y me dice:
(por qué la nifia chiquita no lo hace si ella también puede? si a ella ya no le duele nada ;por
qué ella no lo hace? pero entonces yo le explico: los médicos han dicho unas cosas que ella
puede hacer y otras que no puede hacer; entonces me ha tocado ultimamente duro, me ha
tocado asi; yo soy la que establezco el orden en las nifias, porque como mi esposo trabaja,
pues ¢l sale temprano y llega tarde, entonces yo soy la que esté todo el tiempo con ellas.

E. Dona Jenni ;qué hace usted a diario?

EN. En el hogar nada mas, si...

E. Para usted ;qué representa el cancer?

EN. PUcSieRiuniprincipiosmuerte, pero pues yo he ido asimilando que ya es algo como
comin, JONCSCUCHAbANANpalabIaICANCETVICSONCTaNMEIONUICHONOIPEDT. pero ya a partir de

aqui en la fundacion empecé a entender qué significa la palabra céncer, entonces ya como

que uno va asimilando, ya uno no le duele tanto, si da miedo pero ya no es lo mismo.
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E. En su momento ;cédmo recibio la noticia del diagnostico de su hija?

EN. Fue duro, yo estaba totalmente sola porque nosotros vivimos en Chocontd, entonces
ESEbANOSNIENTINEMIANENINESIRG. 2 mi que me dijeron, no es que su nifia tiene un

tumor, cuando me dijeron tumor en tal parte, que fue en el cerebro, que tenian que abrirle su
cerebro, sacarle eso, que haciendo la cirugia podia quedar ahi, eso fue duro, y ya después
cuando me trasladaron a, porque eso lo hicieron en la Roosevelt, ya me trasladaron a la clinica
Colsubsidio, ya ahi ya le mandaron unas muestras y ya se le vio que era cancer y eso fue
durisimo para mi porque todo el tiempo estaba sola, entonces pues siempre ha sido duro, pero
como se dice, ya lo fui asimilando.

E. (Usted considera que las actividades diarias de la familia se han visto afectadas por el

cancer de su hija?

1N Pues en parte, de pronto por parte mia, porque yo soy muy pendiente de la nifia, entonces

8OI8S, pero de un tiempo para aca con el tratamiento hemos estado mas unidos y asi.

E. (La ha afectado a usted la situacion con el cancer de su hija?

IN. Al principio si, si porque o sea me dio muy duro, yo no sé, me meti con el tema de la
peRdiHI I EIANGEACoROUEMISANAGSERANAGG. pero cntonces ya como que ya

no.

E. (Le ha costado adaptarse a esta situacion?

[N. Si, un poco, pues si porque que le digan de un momento a otro que su nifia tiene cancer,
eso es algo dificil de asimilar, pero ahi si como se dice, hay cosas que uno tiene que Vivir,
Dios le pone cosas que hay que superar.

E. Cuénteme ;cOmo se toman las decisiones relacionadas con el cuidado y acompafiamiento
de su hija? ;la menor?

EN. Pues o sea, cuidados que digamos no le dé gripa, si, que coma sus cosas lo que es sano,
pero no tanto asi que digamos que no, ella es una nifia normal practicamente.

E. ; Todas las decisiones de la familia se toman pensando siempre en el bienestar de ella?
EN. Si, siempre ha sido el bienestar de la nifia, pero también el bienestar de todos los demas,

que no nos perjudique a ninguno, pero por encima de todo esta la nifia.
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E. ;(Quién se encarga de acompanamiento y cuidado de la nifia?

EN. Yo, todo el tiempo, en la casa, en los eventos que ella tiene, cuando toca hospitalizarla,
siempre soy yo.

E. ;Qué hace usted cuando tiene tiempo libre?

EN. Pues oficio asi en la casa, pero que tenga asi una actividad, actividad, no.

™

. ( Usted se siente respaldada por su esposo frente al cuidado de la nifia?

N.

™

, cuando me diagnosticaron a la nifia, ellos decian que de pronto era virus o

alguna cosa, pero ellos nuca creyeron, hasta cuando ya se dieron cuenta que si era

exactamente, ahi si, o sea fue por parte de mi suegros, porque

E. Dofa Jenni jcomo es la comunicacion entre usted y su esposo y sus hijas?

IEN. Bien, bien porque para que, mi esposo nunca que de pronto por culpa mia la nifia tuviera
eso, no, siempre estuvo fue ahi, firme conmigo apoyandome, y con las nifias lo mismo,
también.

E. {Qué tan importante ha sido la comunicacion con su familia durante esta etapa de la vida?

E. Para usted ;qué ha sido lo mas dificil de toda esta experiencia?

EN. Lo mas dificil, pues que ;como te explico? llegaba diciembre y yo no queria que llegara,
porque como que me traumatizaba, pero entonces ya después de, como se dice, gracias a la
fundacion, he podido sobrellevar eso, porque para mi eso era dificil, esas épocas para mi no
eran alegria, era tristeza, eso fue lo mas dificil para mi.

E. {Como han sobrellevado a dificultades presentadas a raiz de la enfermedad en su familia?
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EN. Pues al principio yo decia ;por qué no me acompaiia mi esposo? pero igual ;como hago
yo para que ¢l venga, dejar su trabajo para venir conmigo? entonces pues siempre yo pensaba
en eso. pero no. yo decia: yo tengo es que mirar como me las arreglo solita.

E. (Hay alguna situaciéon que haya empeorado por la presencia del cancer? ;por sus
implicaciones?

EN. De pronto el rencor que tiene contra mi, o sea la nifia grande, eso, es lo inico que yo veo
que quedo como de eso.

E. ;Qué¢ fortalezas y debilidades ha visto en su familia durante todo este proceso?

EN. Pues al principio, mi esposo se debilito, o sea como que no comia, porque la nifia
pequefia es como su vida, entonces si a ella le llega a pasar algo, ¢l se va ahi detras de ella,
entonces pues siempre da cosa. como que uno le decia: no ta tienes que luchar por ella, tienes
que darle 4nimo, tenemos es que no fracasar sino darle animo a la nifia para que surja sobre
su enfermedad, pero no dejarmos derrumbar; entonces siempre como que yo era la fortaleza

_, a pesar de que yo estaba por dentro que mejor dicho, yo era la fortaleza para ellos.

E. ;Cuales son sus prioridades hoy en dia?

EN. Pues que mis hijos salgan adelante, de que [iiAICOMOISCIGICONYANCSAIDASANGONCS A
CEPANBEIONOAIGUSIBAARIANENANN. pero que la nifia salga adelante, bien.

E. ;Qué aspectos positivos podria resaltar de su experiencia personal frente al cancer de...?
EN. Pues que como que uno se da cuenta que la nifia ha evolucionado poco a poco, porque

entonces salir adelante con todos ahi, ese mi proposito, que ella salga adelante.

E. ;Tiene usted alguna creencia religiosa o de otro tipo?

EN. (Gai6licd.

E. {Qué papel desempeiia el catolicismo en esta etapa de su vida?

EN. Pues yo le inculco mucho a la nifia pequefia y en el hogar, de que hay que creerle mucho
a Dios, nosotros entonces decimos que lo de la nifia fue un milagro, porque ella se fue y
volvio, entonces eso fue un gran milagro para nosotros, entonces nos unimos més con Dios.
E. ;Usted ha recibido apoyo por parte de familiares lejanos que no vivan con usted, o de

amigos, vecinos, conocidos...?
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EN. No, o sea, de pronto cuando yo estaba en la clinica, digamos llegaban asi gente, o sea
sefioras, una vez llego una muchacha cuando Leidy se volvido completamente que ya no
sonreia, seria, no queria hablar con nadie; ella llego y nos comentd y le decia a la nifia: rie,
si tu ries, ti te curas, si ti no te ries, no te curas; eso me pasaba a mi durante el tratamiento
del cancer; entonces ella me decia no, usted sea fuerte, no crea tanto en los médicos, que hay
la nifia no puede saber lo que ella tiene, no, usted coméntele lo que le esta pasando, lo que le
van a hacer; y sonrianle a la vida, si ustedes rien, la nifia esta bien, entonces ustedes tienen
que estar fortalecidos y tranquilos que Dios esta con ustedes., pero por parte de asi familiares,
no, antes se alejaban porque escuchaban la palabra cancer, y pensaban que era “prendedizo”.
E. Aqui en la Fundacion justed apoyo por parte de Trabajo Social? ;por parte de la

Trabajadora Social?

EN. Si, para que, ella también asi, para lo de las citas, uno necesitaba un consejo o algo y
E. Y ;considera que esa labor es importante?
EN. Si porque por lo menos uno llamaba: que tengo este problema entonces ella decia, bueno
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Anexo 5. Cronograma de Actividades.

II PERIODO DE 2017 I PERIODO DE 2018
[+*] %]
=] = g E o =)
MOMENTOS DEL PROYECTO 2 S £ 2 £ £ = S = o
= ) ) = ) < = = = =¥
= % < g 3 3 S S < s
< g S 2 =

Planteamiento del Problema l1all8

Elaboracion Marco Tedrico 4 al29 2all3

Elaboracion de Instrumento 4 all5

Analisis de Informacion 5al30

Sustentacion del Poryecto 22 al30
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TALENTO HUMANO
Descripcion Unidad Cantidad Horas Valor/Hora Valor Total
Trabajador Social | Tutor 1 165 21,000 3,465,000
Trabajador Social | Estudiante 1 495 7,000 3,465,000
Subtotal 6,930,000 COP
RECURSOS MATERIALES
Descripcion Cantidad Valor/Unidad Valor Total
Impresiones 115 100 11,500
Carpetas 4 300 1,200
CD 2 1,000 2,000
Subtotal 15,700 COP
VIATICOS
Descripcion Cantidad Valor/Trayecto Valor Total
Transmilenio 198 2,200 435,600
Subtotal 435,600 COP
Total 7,381,300 COP




