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INTRODUCCION.

El presente documento daréd cuenta del proyecto de investigacion, que se desarroll6 como
trabajo de grado para el programa de Trabajo Social. Este gird, alrededor del significado que ha
atribuido una familia de la comunidad Nasa, sobre el tratamiento de una Enfermedad Renal
Crénica que recibe uno de sus integrantes, desde la medicina occidental. Este estudio se realizd en
el municipio de Santander de Quilichao Departamento del Cauca, especificamente en el Resguardo

de Munchique los Tigres, ubicado en la vereda La Palomera.

Este documento se encuentra dividido en siete sesiones, las cuales dan cuenta del
planteamiento del problema, objetivos, marco contextual, marco teérico, metodologia, analisis de

las categorias y conclusiones, que se dieron a lo largo del proceso investigativo.

La primera, describe el planteamiento del problema, compuesto por los antecedentes, la
justificacion y formulacion de la pregunta de investigacion; entre tanto, se evidencia el rastreo de
las diferentes investigaciones que abarcaron los temas de salud-enfermedad en los pueblos
originarios. De cada una de estas, se han destacado los objetivos, tipo de estudio, y metodologias,

asi como los hallazgos y los aportes que realizaron a nuestro proyecto de investigacion.

Por su parte, la justificacion da cuenta del por qué se hace necesaria la realizacion de esta
investigacion y su pertinencia en las Ciencias Sociales, especificamente en Trabajo Social;
también, se da un aporte a las ciencias de la salud en torno a las concepciones que llega a tener una
familia Nasa frente a un tratamiento de la enfermedad desde la medicina occidental y asi poder
abordarlo de una manera eficaz; igualmente, es importante para la comunidad nasa porque les

permite articular desde su cosmovision vs medicina occidental.



Lo anterior, como insumo para la delimitacion y formulacion de la pregunta de

investigacion que direcciono este ejercicio investigativo.

En la segunda sesion, se plantean los objetivos con los cuales se delimité nuestro objeto de
estudio, ubicando los sujetos en un contexto especifico en el que se dio paso al trabajo de campo

del trabajo de grado.

En la tercera se dara cuenta del marco contextual, el cual permite reconocer la comunidad
nasa y su ubicacion dentro del Departamento del Cauca, especificamente en el municipio de
Santander de Quilichao; asi mismo, se plantea el marco legal de la salud en Colombiay las leyes;
como también las concepciones culturales que rigen en el momento de afrontar una situacion de

enfermedad dentro de su comunidad.

En la cuarta sesion, se plantean los referentes tedricos formulados desde la fenomenologia y
el interaccionismo simbdlico; la primera nos permite comprender los significados otorgados a los
sujetos con sus vivencias, la segunda alude al aprendizaje desarrollado a partir de las interacciones
con los otros, en donde formamos referentes sociales que nos hacen pertenecer y reconocernos
como parte de un determinado grupo social; ademas, la concepcién de salud definida a partir de
los constructos y costumbres de una poblacién especifica en este caso la comunidad nasa, ademas
se retoma especificamente como se comprendié el concepto de comunidad para nuestro trabajo de

grado.

En la quinta sesidn, se encuentra la metodologia propuesta para llevar a cabo el acercamiento
a la familia, dado que nos permite articular el tipo de estudio y los instrumentos para la realizacion

de la investigacion.



La sexta sesion, da cuenta del analisis de las categorias, estas compuestas por las vivencias,
las actitudes y los conocimientos que se dieron a partir del tratamiento de la Enfermedad Renal
Crénica; también se realiza el analisis de una categoria emergente, la cual se encuentra basada en
el &mbito religioso que la familia asumié durante el tratamiento de la ERC en uno de sus

integrantes, esta no estuvo contemplada durante el planteamiento del proyecto de investigacion.

Finalmente, en la séptima sesion se da paso a las conclusiones del trabajo de grado, en donde
se describe aquellos aportes que la investigacion nos vislumbré ante una situacion de tratamiento
de una ERC en una familia Nasa, la cual ha tenido una cosmovision y unas costumbres desde la
medicina tradicional y que por la gravedad de la enfermedad deben acudir a los conocimientos de

la medicina occidental.

Es necesario mencionar, que los nombres mencionados en este documento, en referencia a
la familia, con la que se realizé el estudio de caso, han sido cambiados con el fin de mantener la
privacidad individual y familiar, puesto que se mencionan en las entrevistas situaciones que
marcaron los estilos de vida; ademas, se debe referir que una de las investigadoras, conoci6 de
primera mano las circunstancias que el grupo familiar estaba enfrentando con la Enfermedad Renal
Cronica, y por lo que nacio el interés de realizar esta investigacion, teniendo como base los aportes

que esta puede llegar a tener en los campos de las ciencias sociales y de la salud.



PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA.

Antecedentes.
En la construccion de los antecedentes, se hizo necesario realizar una revision documental

en donde la basqueda partiera de elementos esenciales para la construcciéon y delimitacion de
nuestro trabajo de grado. Se abordaron investigaciones alrededor de los temas salud-enfermedad
desde la cosmovision de los pueblos originarios®, ademas de los tratamientos de salud que reciben
éstos, por parte de la medicina occidental; estas busquedas se realizaron a través de las bases de
datos de la Universidad del Valle, Google Académico, EBSCOhost y en el CEDIS (Centro de

Investigaciones del Programa de Trabajo Social) de la Universidad del Valle.

Algunas de las investigaciones que nombraremos en este documento hacen parte de las areas
de las ciencias sociales y de la salud, como son estudios clinicos, tesis doctorales, y articulos de
investigacion, desarrollados en diferentes contextos tanto en México como en varias ciudades de

Colombia, los cuales se describen a continuacion:

El estudio realizado en México, hace un recorrido entre dos culturas y la cosmovision
indigena; los investigadores Hernandez José y Teodoro José hacen parte del Departamento de
Sociologia Rural de la Universidad Autonoma Chapingo, México; presentan el articulo titulado
“La cosmovision indigena tzotzil y tzeltal a través de la relacion salud-enfermedad en el contexto de la
medicina tradicional indigena”, su objetivo era “conocer cuéles son las principales caracteristicas de la
medicina tradicional indigena de acuerdo con su cosmovision, en lo referente a la dicotomia salud-

enfermedad, en las etnias Tzotziles y Tzeltales” (Lopez & Teodoro, 2006, pag. 16).

1 Grupos de personas que presentan rasgos y practicas culturales, diferentes a las proclamadas en la cultura
occidental.



La metodologia de la investigacion anterior, se plantea en dos fases; la primera, permite dar
cuenta de una revision documental en base a la medicina tradicional de las culturas Tzotziles y
Tzeltales donde se amplié los conocimientos previos. En la segunda fase, se realizé el trabajo de
campo, en el cual se busca un acercamiento a la poblacién que permita corroborar la informacion
adquirida conociendo desde la voz de los actores sus précticas y costumbres, logrando asi una
descripcion de las practicas o rituales sagrados que las culturas Tzotziles y Tzeltales practican, lo
que les permitié conocer las aportaciones de la cultura espafiola en sus practicas curativas con

algunas plantas que con el pasar del tiempo, se han convertido en parte de su herbolaria curativa.

“La salud es un estado de equilibrio interno entre el cuerpo, la mente y el espiritu, que
depende del estado de armonia, externa con los demés seres humanos la naturaleza y el mundo en
general; la enfermedad es la consecuencia de la ruptura de ese estado de equilibrio que es provocada
tanto a nivel interno y externo por diversos elementos entre los que se destacan los frios y calientes,
que pueden tener su origen en el cuerpo, la mente o el espiritu [...] la enfermedad es la consecuencia
de la ruptura del equilibrio, resultado de la transgresion de esas leyes, lo cual rompe el estado de
armonia con los dioses, la naturaleza, su comunidad, su familia y su propio organismo”. (2006,

pag. 23)

Los principales resultados de la investigacion de acuerdo al objetivo se reflejan en:

“Cuando se habla de la medicina tradicional indigena nos referimos a las practicas médicas
que tuvieron origen, dentro de las culturas prehispanicas, lo cual no significa que estas practicas no
se hayan modificado desde entonces. Si bien han incorporado elementos conceptuales, médicos,
simbdlicos y terapéuticos de las medicinas en las diferentes culturas que los han dominado; sus
caracteristicas de origen tienen su base en una particular concepcion del mundo, la naturaleza, el
cuerpo de lo humano de la persona, la salud enfermedad, la curacion o la muerte. Pero a la vez,
también se encuentran unidos a dicha concepcion, nuevos elementos de otras medicinas o técnicas
gue gradualmente son incorporados, reiterandose y adjuntandose a su propia forma de comprender
el mundo. ” (2006, pag. 20)

Ademas, los pueblos prehispanicos tienen recursos terapéuticos producto del proceso de

aculturacion,

“que el medico indigena a integrado a su practica médica destacan el uso de la cruz en los
rezos mencionar a diferentes santos y a Jesucristo al igual que el uso de velas, refrescos y en algunos



casos medicina patente, lo mismo se hace con diferentes plantas que son usadas por sus eficaces
recursos terapéuticos ” (2006, pag. 21).

Cerrando esta investigacion y la busqueda a nivel internacional, cabe resaltar que el estudio
anterior, nos permiti6 comprender la importancia de tener un conocimiento previo de las
comunidades en las se plantea realizar un trabajo de investigacion, en este caso en los Nasa; dado
que nos permitira entender comportamientos y actitudes presentes en dicha comunidad, ademas de

reconocer las particularidades de su cultura.

A continuacion, pasaremos hablar de los articulos y trabajos de grado realizados en
Colombia, los cuales tiene como enfoque la salud y enfermedad en comunidades o pueblos

originarios de este pais, a saber:

El trabajo de grado presentado por un grupo de estudiantes en el &rea de la enfermeria, de la
Universidad El Bosque, en la ciudad de Bogota, plantean comprender las acciones lideres de la
profesion en los conceptos de salud y cuidado desde la cosmovisidn ancestral del reguardo Muisca.
Este trabajo se titula “Cosmovision ancestral y comprension de los conceptos salud, cuidado y enfermeria
en habitantes del resguardo muisca de chia” (Callejas, y otros, 2011), su objetivo era “identificar la
pervivencia e incorporacion de elementos de la cosmovision ancestral vinculada a la salud y en
comprender el significado actual que otorgan los participantes, habitantes del resguardo, a los conceptos

de salud, cuidado y enfermeria”, en torno a ello, los estudiantes plantearon una investigacion
cualitativa, enmarcada en un tipo de estudio descriptivo; ademas se proyectaron una metodologia
participativa entre las familias y lideres Muiscas reconocidos por la comunidad como cuidadores;
ello les permitio una recopilacion de datos entre observaciones, y entrevistas, formuladas a partir,
de la triangulacion de informacion y fuentes teoricas, con la que se diera cuenta de los conceptos,

que la comunidad del resguardo tiene desde sus referentes culturales.



Los hallazgos encontrados a traves del proceso de identificacion estuvieron centrados en
como “la salud [...] caracter de bien colectivo, como la resultante de mdltiples dimensiones que
incorporan el territorio, el espiritu (individual y ancestral) y el alma, y es producto y expresion de acciones

sobre éstas” (pag. 44), de esta manera, identificaron que

“los lideres ancestrales [...] manifiestan una comprension integral de los procesos salud-
enfermedad y también su interés por rescatar su cultura y tradicion, como forma de garantizar la
supervivencia de la misma e incorporar el concepto de cuidado en la proteccion y recuperacion del
medio ambiente y sus recursos naturales” (pag. 44)

Ante esto, los estudiantes destacan el “saber ancestral”, el cual es considerado como el guia

espiritual al interior del ambito comunitario.

Posteriormente, es necesario mencionar el articulo de investigacion realizado por Jaiberth A.
Cardona, titulado “Sistema médico tradicional de comunidades indigenas Embera-Chami del
Departamento de Caldas-Colombia” (2012) cuyo objetivo era “describir el sistema medico tradicional
Embera-Chami” (pdg. 633). Esta investigacion tuvo un enfoque cualitativo y un tipo de estudio
etnogréfico; ademas, en su metodologia plantearon entrevistas, diarios de campo y observaciones
participantes a veinte personas de la comunidad Embera-Chami conformados por “4 médicos
tradicionales, 2 parteras, 3 curanderos, un rezandero, el coordinador del Programa de Defensa de la Salud

Integral Indigena y 9 comuneros, seleccionados por muestreo teérico.” (pag. 633)

Algunos de los hallazgos que se mencionan en la investigacion son:

“La medicina tradicional indigena ha presentado multiples logros entre los cuales se destacan
la alta asistencia de usuarios, confianza de los pacientes, facil accesibilidad y asequibilidad, calidad
humana, disminucion en de costos y efectos iatrogénicos secundarios, control satisfactorio de
algunas enfermedades cronicas como hipertension arterial, dislipidemia, diabetes mellitus y
enfermedad acido-péptica, cambios en habitos de vida y nueva relacion con el entorno (3). No
obstante dichos logros, este tipo de medicina presenta varios retos entre los cuales de destacan la
falta de evidencia cientifica respecto a la eficacia de muchas de sus terapias, dificultades
relacionadas con la proteccion de los conocimientos indigenas, problemas para asegurar su uso
correcto, la integracion a los sistemas nacionales de salud, falta de apoyo para la investigacion,



baja comunicacién con medicina occidental y poca informacion sobre su uso (3).” (Cardona, 2012,
pags. 640-641)

“Los pueblos indigenas presentan un valioso cumulo de practicas y conocimientos sobre el
cuerpo humano, las interacciones sociales, la convivencia con la naturaleza y la relacion con seres
espirituales, (5) el conocimiento de esta riqueza cultural es necesario para lograr la
interculturalidad en salud (18)” (Cardona, 2012, pags. 641-642)

Por otra parte, se encuentra el articulo basado en la medicina indigena y la salud mental,
presentado por el psicologo Vallejo, Alvaro de la Pontificia Universidad Javeriana; el documento
nace a partir de una investigacion titulada “Procesos, concepciones y préacticas curativas en salud
mental en la comunidad Nasa” (Vallejo Samudio, 2006); este se encuentra focalizado en el
conocimiento de la salud desde dos alternativas, como la medicina occidental y la medicina
indigena. El objetivo principal que tenia este articulo era conocer la concepcion de salud que
manejan éstas dos formas de conocimiento (medicina occidental y medicina indigena), por lo que
recurrié a una metodologia que recae en la construccion del analisis a partir de las revisiones
bibliogréficas encontradas desde articulos, libros, trabajos de investigacion de pregrado, maestria

y paginas que se relacionaran con los temas centrales.

Durante el proceso de revision del articulo, se encontrd la necesidad de hacer hincapié en la
revaloracion de la medicina originaria, puesto que las enfermedades halladas al interior de las
comunidades; inician con un tratamiento referenciado a las practicas curativas llamadas a sanar,

tanto las enfermedades del cuerpo como las del “alma”.

“El desarrollo que ha tenido la medicina occidental le ha permitido ser mds “cientifica” en
términos de la experimentacion y del objeto de estudio, pero se ha distanciado de la persona que
sufre o que padece la enfermedad, pues cada vez la relacion entre paciente — médico- entorno es
mas difusa y tiene menos relevancia.” (Vallejo Samudio, 2006, pag. 40)

Este tipo de situaciones reflejan los cambios que se han dado en la medicina desde sus

avances cientificos, por lo que se empieza a dar un trabajo objetivo hacia el dolor u enfermedad:;
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por ello, el autor refiere que “en la medicina occidental se le da prioridad a la “enfermedad”, “al
organo”; mientras que en la medicina Indigena se trata al ser social que enferma, en un contexto
particular.” (Vallejo Samudio, 2006, péag. 40)

De acuerdo al articulo, se nos permite comprender el papel que de diversas multinacionales
farmacéuticas afrontan frente al tratamiento de enfermedades, ya que para determinada molestia
se encuentran a disposicion diferentes medicamentos de compuestos quimicos; situacion que ha
dejado de lado la medicina tradicional frente a los saberes curativos de las plantas, que més que
tratar una enfermedad nos permite hacer revaloracion significado curativo que colocamos en ella
para la sanacion.

Por otra parte, se encontré una investigacion del programa académico Licenciatura en
Educacion Popular ofrecido por la Universidad del Valle, por lo que se titula “Refrescamiento de
los guardianes de la medicina tradicional Nasa” (2012, pag. 1) realizado por Noguera, Sandra. Para
Ilevar a cabo la investigacion se plantearon tres objetivos generales, “refrescar la reconstruccion de
la experiencia de Medicina Tradicional en y con la comunidad educativa del Instituto Técnico

Agropecuario e Industrial Juan Tama” otro objetivo era “reconocer y plantear la importancia que tienen
los valores ancestrales y las practicas de medicina tradicional en la comunidad.” y finalmente se plantea
“mostrar como la escuela incorpora esos valore y practicas de la medicina propia en su P.E.I” (pég. 9);
estos objetivos le permitieron a la investigadora dar cuenta de las Actitudes y Practicas que se
llevaban en el instituto, entorno a la ensefianza de la medicina tradicional en los estudiantes. La
investigacion es tipo cualitativa cuyo método de estudio es la investigacion accién participativa
orientada entre los actores de la institucion. Las técnicas aplicadas fueron mediante relatos
detallados de las opiniones, y sentimientos, ademas se realizan observaciones frente a las practicas

en la institucion.
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Los hallazgos se encuentran enmarcados frente al proceso participativo de los directivos y
docentes de la institucion, frente al ejercicio de reconstruccién del proyecto educativo en donde se
da una relacion pedagdgica y participativa desde los estudiantes y los docentes.

“Esta institucion se plantea la revitalizacion de la Medicina Tradicional, mediante el manejo
y aprovechamiento de las plantas medicinales, como mecanismo fundamental para el fortalecimiento
de dichas précticas, con el compromiso de los participantes (comunidad educativa) con el proceso
como un sistema de relaciones tanto simbélicas como practicas entre la comunidad Nasa y la madre
tierra.” (Noguera Vidal, 2012, pag. 214)

Finalmente nos adentraremos en nuestro departamento, en donde se dara cuenta de uno de
los pueblos originarios nacientes en este contexto, como la comunidad Nasa, la cual se encuentra
ubicada en el corregimiento de Tacuey6 - Cauca; este trabajo de investigacion de postgrado en el
area de psicologia se titula “Atencion de la salud y la enfermedad en comunidades Nasa: précticas,
significados y desencuentros” (Benavides Castillo, 2014), el objetivo general de la investigacion era
“analizar tanto las practicas occidentales como las de medicina tradicional indigena en los procesos de
atencion de la salud y la enfermedad para identificar los desencuentros actuales” (pag. 22), esta
investigacion se encontraba basada en un estudio etnografico, con la que se pudiera establecer un
contacto directo con la comunidad, y poder lograr una interpretacion asertiva acerca de las
practicas cotidianas de la cultura NASA; para el trabajo de campo se utilizaron técnicas como la
entrevista semi estructurada, y observacion participante, la cual le permitié a la investigadora
interactuar desde los espacios comunitarios del resguardo, y asi mismo entrevistar a los “sabedores

ancestrales, mayores y adultos de la comunidad quienes han vivido los procesos cambiantes referidos a la

salud-enfermedad para el pueblo Nasa y sus practicas de sanacion” (pag. 26)

De acuerdo a los hallazgos encontrados, la investigadora refiere

“[...] los desencuentros analizados [...] refieren a las dificultades en la atencién en el puesto
de salud o en las veredas, problemas de comunicacion, diferencias de pensamiento y por tanto de
interpretacion entre lo que privilegia el enfoque biomédico y el indigena; también demuestran que
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la dificultad para hacer realidad la atencion intercultural reside en la superioridad que ostenta la
medicina occidental y los profesionales de salud de la misma. La balanza de las relaciones de poder
gue entran en juego se inclinan hacia la preponderancia y eficacia del saber occidental.” (pag. 99)

La investigadora menciona, que existe una incidencia de la practica de la medicina
tradicional (plantas medicinales) que realizan los THE WALA (médico tradicional), con la
comunidad Nasa; esta medicina gira entorno a la busqueda en la prevencion del desequilibrio, que
se da con las enfermedades o los malos comportamiento al interior de la comunidad. De este modo,
la enfermedad para el pueblo Nasa, es vista como el castigo y la desarmonia, no solo consigo
mismo, sino con la comunidad y los espiritus de la naturaleza.

De acuerdo a los hallazgos encontrados durante el rastreo documental, los cuales enriquecen
nuestro conocimiento tedrico en base a un tema que se encuentra inmerso en nuestro contexto
colombiano, y con gran incidencia

“en el Departamento del Cauca; cabe sefialar que este cuenta con los pueblos Coconuco,

Embera, Eperara Siapidara, Guambiano, Guanacas, Inga, Nasa, Totord y Yanacona organizados

en 93 resguardos cuya poblacion proyectada al afio 2011 es de 233.135 indigenas, siendo el Cauca

el segundo departamento con mayor poblacién indigena después de La Guajira” (Benavides
Castillo, 2014, pag. 29)

No se trata tan sélo de resaltar la presencia de éstos en nuestro departamento, sino de tomar
en cuenta un tema de gran importancia como es el significado que le otorgan los sujetos de los
pueblos originarios, a los tratamientos de salud que hacen parte de la medicina occidental.

Ademas, la revision bibliografica nos permitié conocer con mayor profundidad las
concepciones tedricas que nacen alrededor de las culturas originarias, las cuales son reflejadas
desde su cosmovision; los conceptos de salud, y enfermedad, son términos que evidencian un
arraigo cultural, en el cual emergen préacticas y costumbres que se diferencian de la cultura

occidental.
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Por otra parte, el recorrido metodoldgico nos permitio reflejar el objeto de estudio presente
en las investigaciones realizadas desde las areas sociales y de la salud, en donde se demuestran las
dicotomias entre las concepciones de salud de la cultura occidental y los pueblos originarios, la
cosmovision ancestral y comprension de salud, cuidado, vivencias y enfermeria, son objetos que
nos permiten evidenciar reflejos culturales a lo largo de sus concepciones.

En conclusion, encontramos que las investigaciones eran: dos de tipo descriptivo, uno
comparativo, dos etnografico, y uno de Investigacion Accion participativa-1AP. La finalidad de
éstas, son las concepciones de salud, enfermedad, y de la medicina occidental vs, practicas
originarias que, desde las costumbres milenarias, se vienen trabajando entre las comunidades que
tienen un arraigo cultural que trasciende de generacién en generacién, el cual va en pro de los
aportes curativos para la época actual; siendo trabajados con mayor profundidad entre los pueblos
originarios, con el fin de no perder aquellos conocimientos que viene enmarcados desde sus
constructos, costumbres y creencias.

A partir de las revisiones bibliogréficas realizadas, se hace evidente tomar en cuenta aquellos
parametros de salud enfermedad que atn no han sido estudiados, ademas de la poblacion retomada
para llevar a cabo las mismas, es por ello que los puntos de ruptura se clarifican a partir de la no
investigacion de los significados otorgados por una familia es decir, un estudio de caso, ésta con
una cosmovision diferente a la enmarcada en la cultura occidental, la cual se encuentra inmersa en
un tratamiento de salud desde la medicina occidental, permitiéndonos repensarnos este proceso he
indagar desde una ambito cultural, con costumbres diferentes frente a un proceso de tratamiento
alejado de las medicinas tradicionales a las cuales se encuentra arraigada su cultura y sus creencias.

Esta investigacion permitird crear una fuente de conocimiento desde el area de Trabajo

Social, puesto que se realizara una exploracion en el campo de la salud, y familiar, visto desde un
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estudio de caso sobre el proceso de significacion del tratamiento de Enfermedad Renal Croénica
que recibio uno de sus integrantes desde la medicina occidental éste presente en un contexto donde
emerge la cultura Nasa en lo cual no se han llevado estudios que permitan evidenciar aquella

significacion.

Justificacion.

El Cauca es uno de los departamentos de Colombia, caracterizado por ser una zona con gran
afluencia en diversidad étnica, dado que en este territorio se encuentran asentados gran parte de
los grupos originarios del pais; por lo que se hace necesario retomar algunos datos estadisticos que
den cuenta de la afluencia de estos grupos culturales en nuestro departamento, especificamente de
la comunidad Nasa, teniendo en cuenta que la familia que se abordara en esta investigacion hace
parte de dicha etnia, poblacion que se encuentra, mayoritariamente, ubicada en la zona rural en el

Departamento del Cauca, segun:

“El Censo DANE (2005) report6 186.178 personas autoreconocidas como Pertenecientes al
pueblo Nasa, de las cuales 51% son hombres, (94.971 personas) y el 49% mujeres (91.207 personas).
El pueblo Nasa se concentra en el departamento del Cauca, en donde habita el 88,6% de la
Poblacion (164.973 personas). Le sigue Valle del Cauca con el 3,8% (7005 personas) y Putumayo
con el 1,7% (3190 personas). Estos tres departamentos concentran el 94,1% Poblacional de este
pueblo. Los Nasa representan el 13,4% de la poblacion indigena de Colombia” (Ministerio de
Cultura, 2010)

Es importante resaltar que estas comunidades han ido transformando sus practicas
ancestrales, al establecer un contacto més continuo con la cultura occidental, muestra de ello es
que solo el 49,5% (78,064 personas), del total de la poblacidn, habla su lengua natal “Nasa Yuwe”.
En este proceso de cambio cultural, la salud no ha sido ajena, ya que en los territorios, han ido

identificando y apareciendo nuevas patologias, nunca antes vistas en sus espacios habitacionales,
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pero que cada vez cobran mas relevancia, una de éstas es la Enfermedad Renal Cronica (ERC)?;
la cual sera el foco de la experiencia de salud-enfermedad, que se abordaréd desde este proceso

investigativo.

La familia con la cual se desarroll6 este proyecto de investigacion, ademas de pertenecer a
un grupo cultural especifico, como lo es la comunidad Nasa, vivencidé un proceso de salud-
enfermedad alrededor de la ERC en el estadio 5, ya que su hija menor fue diagnosticada con esta
enfermedad a los 4 afios. Ellos no encontraron respuesta a esta afeccion, desde la medicina
tradicional, por lo que les fue necesario desplazarse a otros contextos con el fin de asumir un

tratamiento desde el sistema de salud occidental, el cual implicé dilisis y trasplante de rifion.

En este sentido, se hace relevante mostrar la magnitud de la ERC en el contexto colombiano,
como tema de interés para el abordaje de las diferentes disciplinas del conocimiento cientifico.
Para ello, iniciaremos por definir la ERC como aquel:

“Dafio renal por mas de tres meses, consistente en la alteracion funcional o estructural del
rifién, con o sin disminucién de la tasa de filtracion glomerular (TFG), manifestada por: marcadores
de dafio renal (anomalias en la composicion de la sangre o la orina, o de los exdmenes con
imagenes).

2. TFG < 60 mL/min/1.73 m dafio renal. ” (Ministerio de la Proteccion Social- MPS, 2007)

Esta enfermedad hace parte de la Cuenta de Alto Costo (CAC)? desde el afio 2008, debido
al impacto econémico y social que genera, en las familias y en general en la sociedad. “La

enfermedad renal crénica (ERC) constituye actualmente un problema de salud publica a nivel mundial. La

222.577 personas pertenecientes a comunidades indigenas padecen ERC en Colombia y 251 murieron por esta causa
en 2015. (informe de la situacién renal cronica, la hipertensién arterial y diabetes mellitus en Colombia 2015)
https://cuentadealtocosto.org/site/images/Situaci%C3%B3n_de la_Enfermedad_Renal_Cr%C3%B3nica_en_Colom
bia_2015.pdf

3 Creada mediante el Decreto 2699 de 2007, con la finalidad de administrar financieramente los recursos dirigidos a
las enfermedades ruinosas y catastroficas y aquellos correspondientes a las actividades de proteccién especifica,
deteccion temprana y atencion de enfermedades de interés en salud publica directamente relacionadas con el alta6é
costo (Decreto 2699 de 2007)



incidencia y prevalencia de la misma han aumentado en las Gltimas 3 décadas, asi como los costos

derivados de su tratamiento.” (Lopéz, 2008). Colombia ha venido presentando un crecimiento elevado
de la poblacion que la padece, sobre todo a partir del afio 2014, como se muestra en la siguiente

gréfica.

Personas
)
i

Fuente: Resolucion 4700 de 2008 y Resolucion 2463 de 2014. Cuenta de Alto Costo.

“Para el aiio 2014 se reportaron a la CAC 3.055.568 casos, en diferentes estadios de la
enfermedad y en estudio de la misma, asi mismo se establecié una prevalencia de ERC para
Colombia por EPS/EOC de 66.8 por cada cien mil afiliados al SGSSS con una incidencia de ERC
de 11.01 pacientes por cada cien mil afiliados y una tasa de mortalidad por ERC de 28.19 por cada
cien mil afiliados.” (Ministerio de Salud y Proteccion social., s.f.)

Esta enfermedad se clasifica en 5 estadios, de acuerdo con los cuales se define el tratamiento
que deben seguir los pacientes. Para el caso de este proyecto de investigacién nos centramos en
la poblacion que se encuentra en el estadio 5, el cual representa el mayor nivel gravedad de la
patologia y por tanto los procedimientos son mas invasivos y costosos, tales como dialisis
peritoneal, hemodidlisis y trasplante renal, lo cual implica grandes cambios en los estilos de vida
del paciente y por ende de sus familias, afectando las costumbres, los proyectos y en general,

dinamica relacional de la familia. Segun los datos estadisticos de las CAC* que en Colombia

4 Cuenta de Alto Costo
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23.478 personas se encontraban en terapia dialitica y el 11,08% del total de personas
diagnosticadas, llegan a un trasplante renal.

Esta patologia afecta principalmente a la poblacion adulta mayor de 40 afios, la cual se
concentra en los primeros estadios de la enfermedad. No obstante, esta situacion cambia
radicalmente en la poblacion infantil, en la cual se evidencia un niUmero no muy elevando de la
ERC en relacion con la poblacion adulta, sin embargo, demarca un mayor indice en los estadios
altos de la enfermedad, especificamente en el estadio 5. Para el afio 2014, la poblacion infantil en
proceso de dialisis es 122 (0,73%), hemodidlisis 112 (1,64%) presentandose un mayor indice en
los métodos de trasplante en los cuales se evidencia un (2,47 %), lo que nos permite demarcar que
es en la poblacién infantil y adolescente en la que se da un ascenso rapido de los estadios menores
(1-4) a los estadios mayores (5) de la enfermedad, conllevando a un trasplante de rifion
aceleradamente. Demostrando que, aunque esta patologia se presenta en menor proporcion en los
NNA, lo hace de forma acelerada generando un deterioro apresurado de su sistema renal.

Hacemos énfasis en los NNA, dado que el integrante de la familia que participara en esta
investigacion con diagnostico de ERC, recibi6 el diagndstico a la edad de 4 afios, momento desde
el cual se encuentra vivenciando los procesos que conlleva el presentar esta patologia. Al momento
de su diagnostico se evidencio que la nifia se encontraba en el estadio 5, lo que conllevo realizar
didlisis desde el inicio, hasta llegar al trasplante de rifion.

Ahora, adentrandonos en el tema cultural y familiar, la aparicién de la ERC en las
comunidades indigenas, ha dejado sin herramientas a los médicos tradicionales de estos pueblos,
dado que son condiciones nuevas de las cuales no tenian conocimiento, lo que implica que estas
poblaciones se vean en la necesidad de buscar alternativas medicinales diferentes a las practicadas

en su cotidianidad, generando desplazamiento de sus contextos a las grande urbes; en los que no
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se toman en cuenta sus costumbres, ritos y practicas culturales. El abordaje fragmentado de los
procesos de salud enfermedad, entre la medicina tradicional, lleva a que los procesos in-visibilicen,
las concepciones y el abordaje holistico, en relacion con la naturaleza y la comunidad, inmersos
en la cosmovision indigena.

Teniendo en cuenta lo anterior, es pertinente que desde las ciencias sociales y deméas ramas
del conocimiento, se continten generando procesos de investigacion alrededor de las comunidades
originarias; que permitan su comprension y el desarrollo de intervenciones pertinentes, con un
enfoque diferencial, que favorezcan su conservacion y permanencia como seres humanos y como
cultura.

Es claro reconocer que “la investigacion permite vislumbrar la estrategia de accion del trabajador

social y ubicar al profesional en una actitud racional frente a la administracion y a los servicios sociales”

(Fernandez & Lascorz, 1994) permitiendo describir aquellas realidades que se dan en contextos que
han manejado procesos de aculturacion diferentes a los percibidos dentro de la sociedad occidental;
asi mismo, ofrecer aquellos conocimientos dados a partir de una situacion conmovedora dentro del
sistema familiar.

Como investigadoras es de interés profundizar en este tema, porque existe una cercania a la
comunidad Nasa; puesto que como nuestro marco contextual lo mostrara, en el Departamento del
Cauca, se destaca la presencia de diferentes comunidades originarias, y especificamente en el
municipio de Santander de Quilichao se marca la presencia de la comunidad Nasa; siendo esta una
de las variables por las cuales es necesario describir algunos de los procesos que deben desarrollar
las familias que practican la medicina tradicional como una de las herramientas curativas ante las
enfermedades y al no encontrar respuesta trascienden a la medicina occidental; entendida esta
como una ciencia clinica, en donde se practican tratamientos a partir de medicamentos

farmacéuticos y cirugias.
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Es necesario precisar que la familia ha sido un campo de accion amplio en el cual el trabajo
social se ha inmerso, conociendo e interviniendo desde diferentes enfoques, por ello es que al
conocer los significados de la ERC que una familia Nasa le atribuye, se podrén llegar a generar
maés herramientas de acompafiamiento y fortalecimiento de aquellas relaciones que a causa de las
separaciones se generan deterioros en los vinculos familiares; también, se da un aporte a las
ciencias de la salud en torno a las concepciones que llega a tener una familia Nasa frente a un
tratamiento de la enfermedad desde la medicina occidental y asi poder abordarlo de una manera
eficaz; igualmente, es importante para la comunidad Nasa porque les permite articular desde su

cosmovision vs medicina occidental.

Formulacion.
Para efectos de lo anterior, es una construccion como grupo la siguiente pregunta que regira

este trabajo:

¢Como una familia Nasa de la vereda la Palomera significa el tratamiento de la Enfermedad

Renal Crénica que recibi6 uno de sus integrantes, desde la medicina occidental?

OBJETIVOS.

General.
Conocer el significado que le atribuye una familia Nasa de la vereda la Palomera al
tratamiento de la Enfermedad Renal Cronica que recibio uno de sus integrantes, desde la medicina

occidental.
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Especificos.
e Explorar las vivencias de la familia Nasa alrededor del tratamiento de la Enfermedad Renal
Cronica en uno de sus integrantes desde la medicina occidental.
e Describir las actitudes de una familia Nasa frente al tratamiento de la Enfermedad Renal
Crénica desde la medicina occidental que recibe uno de sus integrantes.
e Explorar el conocimiento de la familia Nasa, referente al tratamiento de Enfermedad Renal

Crénica desde la medicina occidental.
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MARCO CONTEXTUAL.

Dentro de este marco contextual se hace necesario abordar elementos relevantes en el
proyecto de investigacién como: una breve descripcion del territorio donde se llevara a cabo el
trabajo, la politica de salud en Colombia y finalmente la salud desde la comunidad Nasa vista

desde el Sistema Indigena de Salud Propio e Intercultural (SISPI).

La presente investigacion se realizara en la vereda la Palomera, ubicada en el resguardo
indigena Munchique los Tigres, aproximadamente a unos 10km del municipio de Santander de
Quilichao; tiene una poblacién aproximada de 1.005 habitantes de los cuales el 90% es indigena y
un 10% de poblacién mestiza, y caracterizandose por tener cultivos de café y cafia como los mas
representativos entre la comunidad. Los residentes han tratado conservar gran parte las costumbres
y tradiciones, entre ellas la ensefianza y permanencia del idioma Nasa, en donde aproximadamente
un 20% conserva el idioma; asi también las practicas culturales desde la asistencia al médico
tradicional (Thé Wala) quienes son sabedores ancestrales, llamado a sanar y armonizar, a las

familias y en el territorio.

Frente a la politica de salud publica establecida en Colombia, se destaca la labor de garantizar
la promocién de la salud y prevencion de enfermedades, por lo que se establecen recursos
econdmicos para la atencion de éstas; asi mismo, el marco juridico planteado para la salud,
comprende el Sistema General de Seguridad Social en Salud (SGSSS) el cual, plantea “las
condiciones de funcionamiento, operacion y las responsabilidades de los actores del sistema. Con esta
regulacién se pretende garantizar los derechos fundamentales de la poblacién colombiana, tal como lo
establece la Constitucion Politica de 1991, refiriéndose al acceso a los servicios de salud de la poblacion.

(Ortiz Ibafiez, 2016)
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Cabe resaltar que la atencion en salud se presenta como un servicio publico, del que se hace
responsable el estado colombiano en organizar, dirigir y reglamentar la prestacion de este servicio
hacia la poblacion de nuestro pais; por ello, se establece su objetivo principal enmarcado dentro
de la Ley 100 de 1993 es “garantizar los derechos irrenunciables de la persona y la comunidad, para
obtener la calidad de vida acorde con la dignidad humana, mediante la proteccion de las contingencias

que la afecten. ” (Ortiz Ibafiez, 2016).

En cuanto a la comunidad Nasa también se garantiza la salud propia, ya que tiene como
proposito pervivir como pueblos a pesar de las dificultades, de manera que como estrategia de
pervivencia y autonomia se plantean un modelo de salud propio, la cual recoge las necesidades

sentidas de salud de la comunidad, asi como, evitar la enfermedad y curarla si se presenta.

Esto porque la salud para el pueblo Nasa estd fundamentada en la ley de origen y
materializada en el derecho mayor, los usos, las costumbres, practicas culturales que se encaminan
alaarmoniay el equilibrio entre los pueblos originarios y el territorio. Es decir, el modelo de salud
propio se fundamenta en la “sabiduria ancestral”, en las formas particulares de concebir y practicar
la salud, la cual es el resultado de “las relaciones de la persona consigo misma, la familia, la comunidad

y la naturaleza para el buen vivir. Se expresa en la relacion del ser humano con el territorio, el ambiente,
la autoridad, la colectividad, la produccién, alimentacion y su interaccién con otros pueblos y culturas”.

(Proyecto de Ley. programa de salud CRIC, 2012)

Es por ello que la salud no solo es un estado corporal sino también espiritual, son las plantas
medicinales, son los sitios sagrados, es la no violencia, es decir, la salud constituye el
establecimiento de las buenas relaciones con las personas, participar en los diferentes rituales que
caracterizan sus tradiciones de acuerdo a sus usos y costumbres, haciendo caso a los mandatos de

la comunidad.
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Asi el Sistema Indigena de Salud Propio e Intercultural (SISPI), nace en el marco de gobierno
de los diferentes pueblos que componen el territorio nacional, basados en los principios
orientadores que los rigen: Reciprocidad, complementariedad, solidaridad, comunitariedad y el
respeto por la madre tierra hacia el WET WET FXI'ZENXI y la vida en armonia. De esta manera,
el (SISPI) es el conjunto de politicas, programas, instituciones y recursos orientados y
posicionados permanentemente por los pueblos, para la atencion de la salud a partir de una
concepcion de vida comunitaria, fundamentada en relaciones de armonia y equilibrio con la madre
tierra y todo lo que en ella habita, a través de la medicina propia y la interculturalidad, para
garantizar la realizacién plena del derecho a la salud de acuerdo a los planes de vida y el buen
vivir. Lo cual tiene un marco juridico internacional sobre los derechos de los pueblos, como lo es

el convenio 169 de la OIT (Organizacion Internacional del Trabajo).

En este sentido, el SISPI se inscribe en este marco, donde se reconocen y se legitima sus
practicas y con ello su identidad, sin dejar de relacionarse con los demas sectores de la sociedad

nacional sino estableciendo relaciones de complementariedad.
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MARCO TEORICO CONCEPTUAL.

En la necesidad de llevar a cabo nuestra monografia de grado, fue necesario retomar autores
que nos permitieron entender al sujeto desde lo que siente, piensa y la actitud que toman frente a
diferentes situaciones o sucesos en su vida; para dar cumplimiento al objetivo retomaremos a
autores como Alfred Schiitz, Berger y Luckman, con los apartados tedricos de la fenomenologia,
ademas se retomara el interaccionismo simbolico desde Herbert Mead, quien se centra en la
interaccion de los individuos a partir de los simbolos que estos comparten y el significado que le

otorgan a los mismos.

Asi mismo después de retomar estas teorias que permiten leer al sujeto desde lo que sienten,
piensan y actlan, es necesario enfatizar desde la cultura con la cual se realizo el acercamiento
metodoldgico, la concepcion de salud, en la que se encuentran inmersas constructos y costumbres
diferentes a las renombradas en la cultura occidental. Dichas concepciones se abordaran en el

tercer apartado tedrico enunciado en este documento.

La primera teoria propone un estudio acerca de la esencia misma de las emociones y del
significado que se le atribuye a todo aquello que los demas perciben, es decir, a través de ella es
posible conocer lo que piensa un sujeto frente a la experiencia originaria del fenémeno, lo que

finalmente se estudia es la subjetividad individual de la vivencia cotidiana.

“Laintersubjetividad es posible porque el mundo del sentido comun permite anticipar ciertas
conductas para desarrollar la vida social. Asi, cuando yo me dirijo hacia otra persona y le
preguntd sobre alguin tema, estoy suponiendo una estructura social en la que reconozco al otro,
asumo que compartimos ciertos codigos, nos unimos a ellos en alguna actividad comun, influimos
y nos dejamos influir” (Schitz, 1932, pag. 32)

En su relacidn con otros el sujeto construye categorias y estructuras sociales referidas a su

Aqui y Ahora. “De ese modo puede reconocer relaciones con otros, de las que forma parte, constituyendo

25



un nosotros, en que los sujetos involucrados se reconocen mutuamente y comparten una misma vivencia,

por breve que ésta sea” (Schitz, 1932, pags. 192-194)
Todo ello visto desde la realidad definida

“Como un mundo en el que los fendmenos estan dados, sin importar si éstos son reales,
ideales, imaginarios, etc. Se considera, entonces, un mundo de la vida cotidiana que los sujetos
viven en una actitud natural, desde el sentido comdn. Esta actitud frente a la realidad permite a
los sujetos suponer un mundo social externo regido por leyes, en el que cada sujeto vive
experiencias significativas y asume que otros también las viven, pues es posible ponerse en el lugar
de otros; desde esta actitud natural el sujeto asume que la realidad es comprensible desde los
conceptos del sentido comun que maneja, y que esa comprension es correcta” (Schitz, 1932, pags.
37-39)

El sujeto que vive en el mundo social esta determinado por su biografia y por su experiencia
inmediata, la configuracion biografica alude a que cada individuo se sitia de una manera particular
en el mundo, pues toda su experiencia es Unica. Sus padres, la crianza y educacion recibidas, los
intereses, deseos y motivos, todos son elementos que aportan a la formacién de personalidades
Unicas. La experiencia personal inmediata tiene relacién con la perspectiva desde la que el sujeto
aprende la realidad, y la comprensién se hace en relacion a la posicion que ocupa en el mundo. El

espacio y el tiempo en que transcurre el individuo determinan sus vivencias.

En este proceso, el sujeto realiza acciones que estan cargadas de significados. Todas sus
acciones tienen un sentido, aunque el actor no haya tenido intencion de significar algo, su accién
puede ser interpretada por otro. “Las vivencias son interpretadas subjetivamente, pues el sujeto recurre

a su repositorio de conocimiento disponible, para asociar aquello que se conoce a lo que se desconoce.”

(Schitz, 1932, pags. 113-114)

Frente a este tipo de situaciones se generan tipificaciones a ciertas acciones que el sujeto u

otros puedan llegar a realizar, por ello Schiitz refiere que
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“el mundo del sentido comin se encuentra tipificado en categorias de significado que
permiten reconocer los nuevos fendmenos e incorporarlos a la conciencia del sujeto; una
experiencia reconocida como novedosa es aquella para la que no se tienen tipificaciones de
significado o son erroneas, lo que implica reorganizar estas tipificaciones. De todas maneras, no
existe una Unica interpretacion de las vivencias, sino que varian segun la perspectiva desde la que

sean interpretadas, esto es, segun el Aqui y Ahora que experimenta el sujeto”. (Schitz, 1932, pags.
113-114)

Aquellas experiencias que menciona el autor, nos permite introducir que

“Las acciones realizadas por el sujeto llevan un significado subjetivo que consiste en un auto
interpretacion de la vivencia en la que interpretan la misma; recordemos que la experiencia
inmediata es inaccesible al sujeto. Por ser de caracter subjetivo, el significado al que el actor apunta
con su accidn es distinto al significado que otros le dan a su accion” (Schitz, 1932, pag. 129)

Teoria del interaccionismo simbolico:
Asi también pasaremos a retomar otra de las teorias esenciales para entender el

comportamiento de los sujetos, pues nos permite comprender a los individuos como seres
pensantes y activos en su accionar; dado que a través de la interaccidn construyen sus significados,
respondiendo a los simbolos de manera flexiva, es decir reflexionan mas alld de los

comportamientos y actitudes asumidos en la vida diaria.

“Los individuos en la sociedad humana no son considerados como unidades motivadas por
fuerzas externas o internas que escapan a su control o situadas dentro de los confines de una
estructura mas o menos establecida. Antes bien, son vistos como unidades reflexivas o interactivas
que componen la entidad social” (Schiitz, 1932, pag. 42)

Dado que son seres dotados de una capacidad pensante que se refina mediante un proceso
de interaccion social, este se da desde la etapa de la infancia hasta la adultez, lo que permite que a
lo largo de la vida se dé un proceso de socializacion, en el cual los sujetos ponen en funcionamiento
sus sentidos generando pensamientos, comportamientos y actitudes frente a la vida. Esto visto

desde la teoria del interaccionismo simbdlico como:

“La socializacién es un proceso mas dinamico que permite a las personas desarrollar la
capacidad de pensar de una manera distintivamente humana. Ademas, la socializaciéon no
constituye un proceso unidireccional en el que el actor recibe informacion; se trata de un proceso
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dindmico en el que el actor da forma y adapta la informacion a sus propias necesidades” (Carabafa
& Espinosa, 1978, pag. 6)

A partir de la interaccién que se da desde la socializacién de los sujetos, estos crean
diferentes significados de los objetos, debido a que asi se encuentren frente a un mismo objeto no
se percibe de la misma manera, pues estos le dan un significado de acuerdo a la importancia que
tiene para cada individuo, en la interaccion social los sujetos imparten los significados de los
objetos hacia otras personas permitiendo asi la interpretacion de otro para emitir una respuesta a

la misma. Para impartir estos significados utilizan el medio simbolico como es el lenguaje.

Los interaccionistas simbolicos conciben el lenguaje como un vasto sistema de simbolos.
Las palabras son simbolos porque se utilizan para significar cosas. Las palabras hacen posibles
todos los demas simbolos. Los actos, los objetos existen y tienen significado sélo porque han sido
0 pueden ser descritas mediante el uso de las palabras. Los simbolos son importantes en el sentido
de que permiten a las personas actuar de un modo distintivamente humano. “En virtud de los
simbolos, el ser humano «no responde pasivamente a una realidad que se le impone, sino que creay recrea
activamente el mundo sobre el que actta” (Charon, 1985, pag. 62) “Los simbolos y el lenguaje en
particular, cumplen una serie de funciones especificas para el actor” (Charon, 1985). Primera, los
simbolos permiten a las personas relacionarse con el mundo social y material permitiéndoles
nombrar, clasificar y recordar los objetos que encuentran en él. En este sentido el lenguaje permite
a las personas ordenar y nombrar todos aquellos objetos que perciben en la interaccion social, que,

de otro modo, seria confuso.

“El lenguaje permite a las personas nombrar, categorizar y, fundamentalmente, recordar
con mayor eficacia de lo que harian mediante otros tipos de simbolos como las iméagenes
pictéricas. Segunda, los simbolos incrementan la capacidad de las personas para percibir su
entorno. En lugar de sentirse desbordados por una masa de estimulos indistinguibles, el actor
puede percibir ciertas partes del entorno mejor que otras.” (Charon, 1985, pag. 62)
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A partir del lenguaje los sujetos perciben y transmiten todos aquellos significados que
aprenden en la interaccion dia a dia, sin embargo; segun la teoria del interaccionismo simbolico
no solo se piensa en la transmision de los simbolos, sino en el proceso llevado a raiz de la
transmision de los mismos, como es pensar, sentir y las actitudes tomadas por el sujeto después de

recibir los simbolos y otorgarles significados.

Ademas, a partir de la teoria macro el sujeto otorga significado a aquellas vivencias presentes
en su diario vivir, pero que generan en el individuo la necesidad de movilizarse en torno a las

mismas y otorgarle significados, asi éste no tenga la intencion de conceder uno.

Ahora bien, los conocimientos que adquieren los sujetos estdn mediados por aquellos
aspectos que se pueden percibir en las situaciones de la vida diaria, ya que “la gente recuerda y

basan su conocimiento del mundo sobre lo que ha probado ser de utilidad paraellos. [...] define los objetos

fisicos y sociales que ellos encuentran en el mundo de acuerdo al uso que le dan.” (Blumer, 1982)

Es por ello que, los conocimientos no solo estan mediados por lo que tedricamente se
encuentra escrito, o es aprendido desde la academia, sino que se encuentra relacionado con
aquellos espacios donde los diferentes saberes son compartidos, desde la experiencia propia del
sujeto, permitiéndose crear bases de conocimiento amplio sobre situaciones, acciones y el sentir

de cada individuo.

“conocimiento [...] se trata del producto final de una relacion dialéctica, permanente y
necesaria entre el interior racional y cognoscitivo de los seres humanos y el mundo exterior espacial
temporal en el que se desenvuelven. Este producto final, edificado en base a la facultad de razonar
y entender (razonamiento y entendimiento), termina por producir un resultado que son los conceptos,
los juicios y los raciocinios, es decir las ideas que construimos sobre la realidad. ” (Prats, 2012, pag.
2)

Para entender los significados otorgados por los sujetos se hace desde unas categorias

presentes en los objetivos especificos, aquellas categorias de analisis las cuales parten de la teoria
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macro que estipula el significado que a su vez es entendido desde las actitudes, vivencias,

conocimientos, a partir de la comprension de un acontecimiento en su medio familiar.

“La actitud: es un estado psicolégico interno que se manifiesta a través de una serie de
respuestas observables, agrupadas en tres grandes categorias: cognitivas, afectivas y conativo-
conductuales. Segun Meyers, es la reaccion evaluativa favorable o desfavorable hacia algo o
alguien, que se manifiesta en nuestras creencias, sentimienzos o conductas proyectadas”. (Ansa,
Acosta, & Meyer., 2008)

De igual manera es necesario referirnos a aquellas categorias que nos mencionan los autores
Ansa, Acosta, & Meyer, puesto que son necesarios para una descripcion mas profunda de las

actitudes; por lo cual mencionamos los tres componentes.

“Componente cognoscitivo: Es el conjunto de datos e informacion que el sujeto sabe acerca
del objeto del cual toma su actitud. Un conocimiento detallado del objeto favorece la asociacion al
objeto. Para que exista una actitud, es necesario que exista también una representacién
cognoscitiva del objeto. Estd formada por las percepciones y creencias hacia un objeto, asi como
por la informacién que tenemos sobre un objeto. En este caso se habla de modelos actitudinales de
expectativa por valor, sobre todo en referencia a los estudios de Fishbein y Ajzen. Los objetos no
conocidos o sobre los que no se posee informacion no pueden generar actitudes. La representacion
cognoscitiva puede ser vaga o erronea, en el primer caso el afecto relacionado con el objeto tendera
a ser poco intenso; cuando sea errénea no afectara para nada a la intensidad del afecto.

» Componente afectivo: Son las sensaciones y sentimientos que dicho objeto produce en el
sujeto, es el sentimiento en favor o en contra de un objeto social. Es el componente mas
caracteristico de las actitudes. Aqui radica la diferencia principal con las creencias y las opiniones
- que se caracterizan por su componente cognoscitivo -. El sujeto puede experimentar distintas
experiencias con el objeto estos pueden ser positivos 0 negativos

« Componente conductual: Son las intenciones, disposiciones o tendencias hacia un objeto,
es cuando surge una verdadera asociacion entre objeto y sujeto. Es la tendencia a reaccionar hacia
los objetos de una determinada manera. Es el componente activo de la actitud. Sobre este
componente y la relacion entre actitud, conducta, y las variables que estan interviniendo, girara
nuestra investigacion” (Young, Fligel, & otros)

Concepcion de comunidad
Por otra parte se hace necesario conceptualizar la concepcion de comunidad, tomando en

cuenta que la poblacion con la que se llevd a cabo este trabajo de investigacion hace parte de un

grupo étnico especifico en el cual se encuentran inmersos costumbres, creencias, las cuales dan
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cuenta de caracteristicas especificas del comportamiento de este grupo, es por ello que a la hora
de leer sus comportamientos frente a un suceso es necesario recalcar la importancia de ubicarnos
desde una postura especifica que nos permita comprender el concepto de comunidad y los

comportamientos que rodean estos grupos.

“Entendiendo comunidad como: el conjunto de personas que viven en un lugar determinado
gue podemos ubicar en un mapa, esta poblacion tienen cosas en comun, una historia, conocimientos,
tradiciones, costumbres, intereses, pertenencia y tiene instituciones propias (clubes, sociedades de
fomento) y grupos méas pequefios como la familia. Los miembros de una comunidad tienen entre si
relaciones distintas a las que tienen con otras personas ajenas a la comunidad. Al mismo tiempo
forman parte de una sociedad mayor (regién, provincia, pais) con las que también mantienen
relaciones. ” (Barreiro, Fuentes, Giraldez, & Staffieri, 2000)

Es por ello que para nuestro trabajo de investigacion nos acogimos al concepto de comunidad
emitido por Barreiro & otros, en el cual se toman en cuenta las caracteristicas primordiales en las
gue se encuentra inmerso el grupo étnico presente en esta investigacion, lo que nos permite abordar
nuestro analisis reconociendo sus particularidades culturales y entender algunos de sus

comportamientos de acuerdo a la vivencia.

Salud en las comunidades indigenas
Por otra parte, es necesario hablar de las concepciones de salud presentes en el contexto

colombiano, demarcando la salud en las comunidades indigenas especificamente en la cultura
Nasa, asi como también los conceptos creados alrededor de la medicina occidental que han
demarcado los espacios en los cuales se da respuesta a las patologias que emergen en el ser

humano.

Estas dos vertientes culturales se ubican desde posturas diferentes a la hora de dar respuesta
a diferentes patologias, a partir de las concepciones de salud que emergen en sus contextos, siendo
uno de ellos la medicina occidental la cual se encuentra permeada por corrientes positivistas las en

las cuales era primordial la preparacion de los personas en los &mbitos de salud para comprender
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y explicar las variaciones en la condicion de salud de los individuos, Por ello es esencial dar a
conocer los diferentes &mbitos en los cuales emergen dos maneras de reconocer los procesos de
salud enmarcados en dos referentes culturales, ubicandose cada uno desde su postura referenciadas

a partir de lineas diferentes.

En esa misma linea empezaremos hablando de las concepciones tradicionales en el ambito

de la salud desde la cultura Nasa.

Medicina tradicional
Es necesario mencionar que cuando hablamos de los pueblos originarios, nos remitimos a

“El grupo humano que vive de acuerdo con las formas de relacion con el medio natural, en el
gue se asentaron los diferentes grupos aborigenes desde antes de la conquista y la han conservado
y dinamizado a lo largo de la historia.” (Universidad del Rosario, 2008).

Estos pueblos presentan una cultura propia de sus antepasados, la cual se encuentra
enmarcada dentro de una organizacion social, econdmica, politica y religiosa propia del pueblo
originario, lo que permite que asuman sus vivencias o situaciones de acuerdo a sus convicciones
culturales. En este caso nos centraremos desde la concepcion de salud enfermedad la cual lleva en
si nociones culturales y creencias que les permiten a los pueblos entender la procedencia de las
enfermedades y tratarlas por medio de los médicos tradicionales; quienes son elegidos por un don

divino o transmitido de generacion en generacion.

Para éstos pueblos la salud se encuentra reflejada en el equilibrio del ser humano con la

naturaleza, consigo mismos y con los demas, lo que se evidencia en su estado de salud.

De acuerdo a lo expresado por Lopez & Teodoro, la salud es un referente esencial para los
pueblos originarios los cuales rigen esta concepcion desde sus costumbres y creencias, la cual es

vista como:
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“un estado de equilibrio interno entre el cuerpo, la mente y el espiritu, que depende del estado
de armonia, externa con los demas seres humanos la naturaleza y el mundo en general; la
enfermedad es la consecuencia de la ruptura de ese estado de equilibrio que es provocada tanto a
nivel interno y externo por diversos elementos entre los que se destacan los frios y calientes, que
pueden tener su origen en el cuerpo, la mente o el espiritu [ ...] la enfermedad es la consecuencia de
la ruptura del equilibrio, resultado de la transgresién de esas leyes, lo cual rompe el estado de

armonia con los dioses, la naturaleza, su comunidad, su familia y su propio organismo”. (Lopez &
Teodoro, 2006, pag. 23)

Entendiendo medicina tradicional desde un relato de pueblo Nasa como:

“La medicina Propia o también llamada Medicina Tradicional, son el conjunto de acciones
realizadas o practicadas desde tiempos inmemorables por nuestros ancestros, y que de generacion
en generacion nos han ensefiado nuestros mayores, sabiduria con la que han guiado a nuestro
pueblo. La Medicina Tradicional de nuestra comunidad Nasa conlleva un sinnimero de aspectos y
elementos, que identifican a cada una de sus practicas como una pieza clave de nuestra cotidianidad,
pues, en todas sus manifestaciones, se refleja la estrecha relacion entre la realidad y la cosmovision,
y como parte de ello podemos apreciar: la ritualidad, como parte esencial y siempre presente en
todos los espacios y etapas de vida de una persona.” (Noguera Vidal, 2012, pag. 200)

Para Lopez & Teodoro (2006) las practicas terapéuticas magico religiosas tienen como
objetivo la recuperacion del equilibrio de los individuos con la naturaleza, consigo mismo, y con
los demas permitiendo asi abandonar el estado de enfermedad en el cual se encuentra la persona,
esto se logra con la intermediacion de los médicos tradicionales, quienes establecen una
comunicacion con los dioses, ancestros y lugares sagrados, es decir, con el mundo sobrenatural y
el hombre coman. Algunas de las principales enfermedades que atacan a los pueblos originarios
son de dos tipos: Las llamadas naturales y las sobrenaturales, las primeras no causan gran malestar
y se curan rapidamente, las segundas causan mayor malestar y pueden llevar a la persona a la
muerte, que para los pueblos originarios seria la pérdida del alma, estas son causadas por envidias

0 brujerias (Lopez & Teodoro, 2006, pag. 11)
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Medicina occidental
Partiendo de lo anterior se hace necesario tomar en cuenta la concepcion de salud vista desde

la medicina occidental, establecida socialmente con el fin de dar respuesta a las patologias
presentes en los individuos, aquellas patologias que alteran el estado de salud de los mismos
generando cambios en sus comportamientos y conductas en algunas ocasiones. Ademas es
pertinente aclarar que en esta investigacion se entendera el término “medicina occidental” como
aquella medicina permeada por la corriente positivista, la cual da sus inicios desde territorios
egipcios a través del interés en estudiar campos como la anatomia y la salud publica, siendo este

un influyente fuerte para llevar a cabo cambios en la estructura medicinal.

De acuerdo a lo anterior entendemos salud como lo define la OMS (1948) en el preambulo
de su Constitucién y que dice: “La salud es un estado de completo bienestar fisico, mental y social, y
no solamente la ausencia de afecciones o enfermedades” (Organizacion Mundial de la Salud- OMS, 1948,

pag. 5)

Sin embargo es esencial determinar que a pesar de tomar como punto de referencia el
concepto de salud otorgado por la OMS (Organizacion Mundial de la Salud) también es necesario
tomar en cuenta que en el estado de salud de un individuo influyen aspectos culturales, sociales,
politicos, econdmicos y cientificos que determinan la concepcion de salud que tiene un individuo,
dado que esta no se da como un concepto ajeno a cada uno de estos &mbitos esto entendido desde
Bricefio-Leon (2000), “la salud es una sintesis; es la sintesis de una multiplicidad de procesos, de lo que

acontece con la biologia del cuerpo, con el ambiente que nos rodea, con las relaciones sociales, con la

politica y la economia internacional” (Bricefio Leon, 2000, pag. 15).

En esta misma linea se hace necesario retomar la definicion de la Enfermedad Renal

Cronica, dado que es la patologia nombrada en este trabajo de investigacion, a partir del
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significado otorgado por un grupo familiar perteneciente a una cultura especifica en un tratamiento
de salud desde la medicina occidental, todo ello con el fin de clarificar el significado de dicha

enfermedad y los procesos llevados a cabo de acuerdo a sus estadios.

Entendiendo Enfermedad Renal Crénica como:

“Dafio renal por mas de tres meses, consistente en la alteracion funcional o estructural del
rifion, con o sin disminucidn de la tasa de filtracion glomerular (TFG), manifestada por: marcadores
de dafio renal (anomalias en la composicion de la sangre o la orina, o de los exdmenes con
iméagenes).

2. TFG < 60 mL/min/1.73 m dafio renal.” (Ministerio de la Proteccion Social- MPS, 2007)

A partir de la conceptualizacion de la enfermedad se dara un breve recorrido conceptual en
cada uno de los estadios que presentan las personas que son diagnosticadas con una Enfermedad
Renal Cronica; de acuerdo al momento en el cual se diagnostique la enfermedad es posible deducir
en cuales de los estadios se encuentra la persona, dado que:

“La enfermedad renal cronica se divide en cinco estadios, con el estadio mayor representando
la peor funcién renal. En el estadio 1 estan los pacientes que no tienen un claro déficit de filtracion
y se tiene como una funcion renal normal o elevada (= 90 mL /min/1.73 m2) en presencia de dafio
renal evidente, el cual se define ampliamente, pero mas frecuentemente se encuentra albuminuria
persistente. El estadio 2 (60 - 89 mL/min/1.73 m) es una reduccién leve de la funcién renal en
presencia de dafio renal. Los estadios 3y 4 (30 - 59 y 15 - 29 mL/min/1.73 m) corresponden a
reducciones moderada y severa de la funcién renal.

Esta disminucién grande de la funcién renal se clasifica como enfermedad renal sin considerar la
evidencia adicional de dafio renal. Se escogi6 el umbral de 60 mL/min/1.73 m2

Porque representa una reduccion de 50% de la funcién renal, comparada con el nivel normal de un
adulto joven, y ademas, porque se aumentan las complicaciones cuando la tasa de filtracion
glomerular cae por debajo de 60 mL/min/1.73 m2.

Segun la guia para el manejo de la enfermedad renal cronica, el estadio 5 es la falla renal, definida
como TFG < 15 mL/min/1.73 o la necesidad de terapia de sustitucion o remplazo (dialisis o
trasplante).” (Ministerio de la Proteccion Social- MPS, 2007)

Cuando el paciente que presenta la patologia de enfermedad renal cronica se encuentra en el
estadio numero 5, debe acceder especificamente tratamientos de dialisis o hemodialisis que buscan

ayudar en el proceso de expulsion de los desechos del cuerpo de la persona, debido a la falla en su
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sistema renal, lo que dificulta su funcionamiento adecuado, uno de los primeros tratamientos es la

hemodialisis la cual se encarga de:

e “Eliminar la sal extra, el agua y los productos de desecho (para evitar la acumulacion en su
cuerpo)

e Mantener niveles seguros de vitaminas y minerales en su cuerpo
e Ayudar a controlar la presion arterial
e Ayudar a producir glébulos rojos

e Durante la hemodialisis, la sangre pasa a través de un tubo hasta un rifion artificial (filtro).
o Elfiltro, llamado dializador, se divide en 2 partes separadas por una pared delgada.

e A medida que la sangre pasa a través de una parte del filtro, un liquido especial en la otra parte
extrae los residuos de la sangre.

o Lasangre luego regresa al cuerpo a través de un tubo.

e EIl médico creara un acceso donde se conecta el tubo. Por lo regular, un acceso estara en un
vaso sanguineo en el brazo.” (Ministerio de la Proteccion Social- MPS, 2007)

Asi también hablamos de otro de los procesos llevados a cabo en un individuo que presente
un diagndstico de ERC el cual es: “didlisis peritoneal se realiza una depuracion extrarenal inyectando

en la cavidad peritoneal un liquido de dialisis, extrayéndolo después, cuando ya se ha cargado de
sustancias de desecho o de sustancias toxicas en el caso de intoxicacion.” (Ministerio de la Proteccion

Social- MPS, 2007).

Cuando el paciente que presenta una ERC se encuentra en el estadio 5 de la enfermedad y

requiere el trasplante de rifion es esencial:

e “Un rifidn donado para reemplazar el trabajo previamente realizado por sus rifiones.

El rifion donado puede provenir de:
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e Un donante familiar vivo, emparentado con el receptor, como uno de los padres, un hermano o
un hijo

e Un donante no emparentado con el receptor, como un amigo o el conyuge

e Un donante muerto, una persona recientemente fallecida que se sepa no ha tenido enfermedad
renal cronica.” (Ministerio de la Proteccion Social- MPS, 2007).

Integracion de las dos medicinas
Durante el recorrido teorico realizado en la construccién de este marco conceptual se hizo

evidente las concepciones presentes en los grupos étnicos que se encuentran ubicados en nuestro
contexto colombiano y especificamente en la comunidad Nasa, quienes reconocen ancestralmente
sus constructos y costumbres culturales haciéndolas evidentes en sus comportamientos y actitudes
a la hora de asumir un proceso de enfermedad en uno de sus integrantes, poniendo en practica
aquellos tratamientos establecidos desde el sistema medicinal de su comunidad, el cual se lleva a
cabo por medio de los médicos tradicionales; quienes adquieren su conocimiento de generacion en
generacion por linea familiar o por la escogencia de los dioses. Quienes han tratado sus
enfermedades a través de las plantas presentes en sus contextos, enfocandose en el sentir de la

persona, y su conexion con la tierra.

Asi también es esencial demarcar el proceso de salud u tratamiento establecido desde la
medicina occidental como instrumento para dar respuesta aquella patologia que surge dia a dia en
el ser humano. La cual se enmarca en el aspecto fisico de los individuos desde su condicion de
enfermedad, dando respuesta a través de medicacion farmacéutica desligando su proceso de la aréa
personal y humana de los individuos lo que les admite llevar a cabo un proceso medic6 directivo

y un poco deshumanizado.

Por lo cual es esencial realizar una articulacidn entre estas dos concepciones de salud en las

cuales se toman en cuenta los procesos de enfermedad de los seres humanos desde dos puntos de
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vista diferentes, lo que al realizar su articulacion permitiria darle la importancia pertinente a las
dos esferas que complementan el ser humano; por ello, la Organizacion Panamericana de la Salud
manifiesta algunos puntos principales para una articulacion justa de ambas medicinas, en donde se

trabaje al ser humano como un sujeto integrador.

“Para que ocurra la armonizacion de los sistemas de salud, existen varios requerimientos:
1.- Despojarse de las pretensiones de objetividad y universalismo del sistema Médico oficial.

2.- En tanto que la poblacion dispone y utiliza distintos elementos terapéuticos provenientes
de distintas tradiciones culturales, se requiere de una vision pluralista al interior del sistema. Las
opciones terapéuticas de la gente son, por decirlo de alguna forma “democrdticas” y que el sistema
debe ser consecuente con esta realidad.

3.- Desprenderse del autoritarismo que implica el querer conocer los sistemas indigenas con
el fin de desestructurarlos atin mas en funcion de la busqueda de éxito de los propios programas de
salud. Esa es condicion indispensable, para devolver a la gente la capacidad y el poder de decidir
sobre sus procesos de salud-enfermedad.

4.- La interculturalidad es una oportunidad para que el sistema médico oficial también
aprenda del sistema médico indigena y que este Ultimo pueda aportarle al primero conceptos y
herramientas que permitan mejorarlo. Hay que asumir que el sistema médico oficial no es el Unico
llamado a “salvar” a los pueblos indigenas, incorporandolos a sus propios referentes, a sus ideas
de modernidad, de conocimiento cientifico, de universalismo; sino que es posible que también se
aprenda del sistema indigena. ” (Organizacion Panamericana de la Salud, 2006, pag. 35)

En necesario referir que las dos medicinas se han encontrado alejadas en instantes debido a
las particularidades en el abordaje de la salud-enfermedad, puesto que la medicina tradicional se
encuentra directamente conectada a tratamiento del ser en su espacio mas integrador, en torno al
establecimiento de un equilibrio entre el cuerpo - alma — sociedad; por el contrario la medicina
occidental, ha basado sus investigaciones cientificas en la basqueda contante del alivio de las
enfermedades que afectan el cuerpo.

Es importante sefialar que, como investigadoras se dieron momentos ajenos al foco de
investigacién, en donde se encontr6 que ambas medicinas han llegado a relacionarse, pero frente

a enfermedades de menor complejidad, ya que se ha buscado entre los mismos sistemas de salud,
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realizar una conexion entre ambas para el tratamiento de afecciones, mediante la utilizacion de

plantas medicinales, en reemplazo ocasional de medicamentos.
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METODOLOGIA

Tipo de estudio
La presente investigacion tenia un enfoque cualitativo puesto que se tomara en cuenta las

subjetividades de los individuos (familia), ya que este es un aporte enriquecedor para la profesion
de Trabajo Social desde los diferentes acompafiamientos que se deben brindar a las familias que
enfrentan enfermedades cronicas; situacion que lo genera como el mas preciso en cuanto a nuestro

objetivo de investigacion puesto que

“Lo que se busca en un estudio cualitativo es obtener datos (que se convertirdn en
informacion) de personas, seres vivos, comunidades, situaciones o procesos en profundidad; en las
propias ‘‘formas de expresion” de cada uno. Al tratarse de seres humanos, [0S datos que se interesan
son conceptos, percepciones, imagenes mentales, creencias, emociones interacciones, pensamientos,
experiencias y vivencias manifestadas en el lenguaje de los participantes, ya sea de manera
individual, grupal o colectiva” (Sampieri, Collado, & Lucio, 2014, pags. 396-397)

Método
Este trabajo de grado se centrd en un estudio de caso, puesto que estd metodologia “investiga

un fenébmeno contemporaneo en su contexto real, donde los limites entre el fendbmeno y el contexto no se
muestran de forma precisa, y en él, que multiples fuentes de evidencia son utilizadas” (Jimenez C, 2012),
por lo que nos permitié buscar, conocer y analizar los significados que le atribuyd una familia nasa
al tratamiento de la Enfermedad Renal Cronica que un integrante desde la medicina occidental;
ello, con el fin de realizar un trabajo holistico a partir de las vivencias, actitudes y conocimientos

que se dieron desde el comienzo de dicho tratamiento; ademas, el estudio de caso:
“es el estudio de la particularidad y de la complejidad de un caso singular para llegar a
comprender su actividad y circunstancias importantes. El estudio de caso observa de manera

naturalista e interpreta las relaciones de orden superior dentro de los datos observados”. (Balcazar
2010 opc cit Diaz, Mendoza, & Porras, 2011, pags. 15-16)

Ahora bien, este estudio de caso conto con algunas caracteristicas especificas, las cuales

hicieron alusién a la escogencia de la familia, siendo que:
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Este estudio de caso presentd a una familia de un espacio rural e inmerso en un contexto
de la comunidad nasa, los cuales poseen un sistema de medicina tradicional basada en su
cosmovision, constructos y saberes ancestrales; pero, que enfrentaron una Enfermedad
Renal Cronica en un estadio 5.

Los tratamientos que se realizan para la ERC, se encuentran basados en la medicina
occidental, y asi mismo sus intervenciones medicas requieren de clinicas u hospitales de
nivel cuatro o cinco de complejidad.

Esta familia presentd un desplazamiento de una parte de su ndcleo familiar (padres e
integrante con ERC) hacia ciudades de alta urbanizacion tales como Cali y Medellin, en
donde se dieron cambios en la cotidianidad, debido a las diferentes costumbres y practicas
presentes en estos contextos para el acceso a tratamientos de salud desde la medicina
occidental.

Y para finalizar, se retomé que la ERC es una enfermedad relevante en el contexto
colombiano, puesto que las estimaciones poblacionales de personas diagnosticadas han ido

aumentando significativamente a lo largo de los afios, incluyendo a los pueblos originarios.

Técnica

En efecto, con este estudio de caso se procuré conocer como los tratamientos de ERC llegan

a afectar a nivel familiar, social y laboral; para ello, se realiz6 entrevistas a profundidad ya que

admite realizar encuentros flexibles, dinamicos, y abiertos que permitan al informante entrar en

confianza para abordar el tema, puesto que “siguen el modelo de una conversacion entre iguales, y no

de un intercambio formal de preguntas y respuestas” (Taylor, 1987, pag. 195).

Las entrevistas a profundidad se realizaron a los integrantes de la familia nasa, constituida

por los padres, y los hermanos del integrante con el diagnostico de ERC en estadio 5, puesto que
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son los individuos quienes significan el tratamiento que recibid su integrante y los cuales debieron
asumir posibles cambios y situaciones complejas entorno a las necesidades y cuidados que se debe
tener con un paciente con dicha enfermedad; con esta entrevista a profundidad y a partir de las
voces de los integrantes de esta familia se busca conocer el significado atribuido al tratamiento de
la ERC desde la medicina occidental, con procesos diferenciales a los practicados por su cultura
ancestralmente, asi como también, se pudo reconocer, cada una de las irrupciones culturales que

conllevan el asumir un tratamiento de enfermedad para una familia nasa.

También, es pertinente mencionar que se utilizaron diarios de campo, con el fin de poder
registrar durante el proceso de entrevistas aquellas observaciones y apreciaciones que, desde el
ambito visual y contextual, ya que llegarian a ser relacionadas con las entrevistas de la
investigacion; esta herramienta permitié que durante la construccion de los analisis se tenga la

experiencia del reconocimiento del escenario donde se desenvolvié la entrevista.
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ANALISIS
El anélisis se realiz6 en base a cuatro entrevistas a profundidad y el diario de campo en el

que se consignaron las observaciones del proceso y del contexto, a través de estas herramientas se
posibilitd el acercamiento con una familia nasa, en la cual, la hija menor Dayana, padece de
Enfermedad Renal Cronica desde hace 10 afios aproximadamente, lo que ha generado que la

familia tenga una fuerte relacion con los tratamientos de salud desde la medicina occidental.

Por otra parte, cada miembro fue entrevistado de manera individual, demarcando en el diario
de campo aquellas comportamientos y caracteristicas que fueron relevantes a la hora de llevar a
cabo el analisis, tomando en cuenta que estas herramientas nos permitieron adentrarnos en las
vivencias de grupo familiar y rescatar en lo posible los elementos esenciales de dicha vivencia, en
los cuales fuera probable dar cuenta de este proceso demarcando la importancia de dicha
investigacion, y dando cumplimiento al objetivo principal de este documento, el cual demarca el
significado que tiene esta familia alrededor del tratamiento de enfermedad renal crénica en una
hija. Paraello se abordaron tres categorias: vivencias, actitud, conocimiento, a partir de las cuales
se realizo el andlisis de los hallazgos obtenidos de acuerdo a las diferencias y similitudes de la

familia a la hora de afrontar este suceso.

A continuacién daremos comienzo al analisis de la informacion sobre la categoria vivencias;
de la cual se dara una breve conceptualizacion que es importante a la hora de abordar el analisis

de la informacién obtenida.
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CAPITULO |

Vivencias.
Con relacion a lo anterior se define vivencias como: aquel ejercicio que se realiza teniendo en

cuenta las situaciones por las que atraviesa el individuo, las cuales son interpretadas desde
diferentes esferas, tal como lo refirid Schiitz “las vivencias son interpretadas subjetivamente, pues el

sujeto recurre a su repositorio de conocimiento disponible, para asociar aquello que se conoce a lo que se

desconoce. ” (1932, pégs. 113-114)

Por consiguiente, dada la participacion de cada uno de los integrantes de la familia durante
el tratamiento, se lleva a cabo el andlisis de las vivencias alrededor del proceso de enfermedad en

Dayana.

Lo anterior puesto que, segun lo planteado por Schiitz “de todas maneras, no existe una tnica
interpretacion de las vivencias, sino que varian segun la perspectiva desde la que sean interpretadas, esto
es, segun el aqui y ahora que experimenta el sujeto” (1932, pags. 113-114). Esto nos lleva hablar de
la experiencia vivida por la familia a partir del tratamiento de ERC, el cual nos permite discutir

uno de los hallazgos que tuvo gran énfasis en el nacleo familiar.

Transformaciones de la cotidianidad
A partir de la experiencia adquirida por cada uno de los integrantes de la familia, se dieron

transformaciones en la cotidianidad, dado que fue necesario el cambio de roles en algunos de los
individuos con el fin de sobrellevar dicho proceso; teniendo en cuenta, que estas transformaciones
alteraron el ritmo familiar, generando con ello la modificacion de su dinamica; con el fin de
garantizar el tratamiento de salud de su familiar y contribuir en la consecucion de un estado de

bienestar.
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Asi mismo, es necesario demarcar aquellos cambios en los que se hace alusion
anteriormente, los cuales iniciaron con la bldsqueda del diagnostico acompafiado de un proceso
cultural Nasa, en donde se encuentra inmersa la familia, demarcando diferencias a la hora de
asumir dicho proceso, pues; es necesario tomar en cuenta que, la cultura es un gran afluente de
conocimientos y costumbres que diferencian toda la vida familiar, incluyendo los procesos de
salud-enfermedad. En este caso, el diagnostico inicial que se dio desde la medicina tradicional por
parte del Thé Wala (medico tradicional), a partir de la identificacion de los sintomas presentes en
la nifia, dicho diagnostico recibié un tratamiento desde sus conocimientos ancestrales, sin
embargo, la condicion de Dayana no mostraba mejorias, siendo ello una de las principales alarmas
para que este grupo familiar acudiera a medicinas alternas® a la practicada en su ambito cultural,

con el fin de tener un diagnostico asertivo de la condicion de salud de su familiar.

Siendo esencial para este grupo familiar retomar un proceso de salud desde la medicina
cientifica; como es la medicina occidental, desde la cual se dio un diagnostico de ERC,
conllevando a que los integrantes asumieran un tratamiento de salud desde la misma, con el fin de

propender por el bienestar de la nifia.

“la doctora [...] la revisO y todo y [ ...] nos llevamos la sorpresa de que eso era los rifioncitos
gue le estaban molestando y que posiblemente nos hablé de una operacién o un injerto [trasplante],
y pues yo no tenia ni idea que era eso y no mejor dicho... eso nosotros lo que haciamos era a veces
nos abrazabamos por alld con ella y llore y llore.... y llore, porque no teniamos nosotros nada de
idea que era lo que iba a pasar con ella” (Padre, 2017)

Tras la frecuente busqueda por parte de los padres, se dio como resultado el diagnostico de
una ERC, la cual estaba causando dafios a nivel interno de la nifia, frente a esta situacion, los padres

iniciaron un trabajo conjunto con los médicos para el tratamiento de esta enfermedad.

5 alterna: posibilidad o necesidad de elegir entre dos opciones.
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“ya después del diagndstico que le dieron, ella tenia que estar yendo a control, estar yendo al
hospital, haciéndose examenes y ya después cuando le dijeron que tenian que hacerle el trasplante”
(Hermano, 2017)

Asi mismo, para el tratamiento de ésta o alguna enfermedad similar, se requieren hospitales
y clinicas con un alto grado de complejidad para la atencion en el cuidado y manejo de pacientes
con enfermedades de Alto Costo, como la ERC en un estadio 5, por lo que se debe asumir un
tratamiento principalmente de didlisis; que implica el desplazamiento continuo del paciente y los

familiares a los centros hospitalarios de 3 y 4 nivel que llevan a cabo estos procedimientos.

Dichos procedimientos como la dialisis, exigen en la familia y el paciente mayor entrega y
compromisos para llevar a cabo la misma, dado que el asumir un proceso de dialisis conlleva

riesgos y cuidados que influyen en la eficacia de la misma.

“Cuando los rifiones fallan debido a enfermedad o dario, la didlisis puede eliminar las toxinas
metabdlicas y exceso de liquidos. Los pacientes que se dializan presentan un mayor riesgo de

infeccion debido al prolongado acceso vascular u otros métodos utilizados para la dialisis”
(Piaskowski, 2011)

Segun lo referido por el autor, estos pacientes requieren condiciones especificas en los
espacios habitacionales en los que residen; con el fin de mantener las condiciones fisicas necesarias

para los tratamientos de dialisis requeridos para contribuir en el bienestar de su familiar.

“tener mucho aseo en la casa, no debiamos tener ni perros, ni gatos... o sea era prohibido,
porque ellos le podian pasar alguna infeccion y pues el aseo que habia que tener ... el bario limpio,
porgue como era una persona con un tratamiento, todo tenia que estar muy limpio, asi mismo la
comida, la cocina, la pieza donde ella estaba toco pintarla bien... con pintura de agua, porque como
antes la casa estaba pintada con esa cal, eso soltaba ese polvo, entonces todo eso tenia que ser con
pintura de agua...” (Hermano, 2017)

“el cuarto de ella, solo tenia que ser, solo para ella, cuando le... o sea desinfectar toda la
pieza... una pieza solo para ella una camita y ya una mesita para el medicamento de ella para
hacerle el procedimiento de la didlisis no... y tener muchos cuidados también en el lavado de uno

de las manos para poderle hacerle bien las didlisis y que no se infectara.” (Hermana, 2017)

Otra de las transformaciones cotidianas, esta relacionada con el desarrollo del ciclo vital de

los hijos, quienes dado el diagndstico debieron asumir comportamientos nuevos para su estilo de
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vida, con el fin de dar respuesta al proceso de salud vivenciado con Dayana, cambiando asi, sus

momentos de dispersion y ocio por cuidados, de acuerdo a la condicién de salud de su hermana e
hija.

“[...] entonces, ella de pronto estaba por ahi jugando... llegaban las primitas y se ponian a

jugar con ella, cuando yo era, jmami venga, la dialisis! ella me decia jmami otra vez...! y ella me

decia jmami, yo porgue no puedo ser como los otros nifios, yo como, no puedo saltar, como los otros
nifios... yo como no puedo hacer esto, como los otros nifios! [...]” (Madre, 2017)

Esto nos permite demarcar a partir del proceso de enfermedad en uno de sus integrantes, la
necesidad de dejar de lado algunos de los comportamientos cotidianos, que son conductas
caracteristicas del ciclo vital en el que se encontraban, en primera medida las hermanas quienes se
ubicaban en la etapa de la nifiez; esta caracterizada por permanecer en mayor medida en momentos
de dispersion y juego, lo que le permite el desarrollo de habilidades e interactuar con otros
individuos como parte de su formacién y crecimiento, esto permitira crear vinculos y lazos entre
los mismos. Asi como también, los momentos de juego que se fomentan como parte de la
socializacion y aprendizaje mutuo, que promueven el desarrollo de habilidades sociales, con el fin
de obtener herramientas fundamentales para la inmersion en el mundo social, como también el

asumir las etapas del ciclo vital.

“[...] la IRC [Insuficiencia Renal Cronica] por ser una enfermedad de curso terminal e
irreversible, causa un efecto traumatico e impone algunas limitaciones en la vida del enfermo. Las
limitaciones fisicas estan relacionadas con el alejamiento de las actividades escolares, restricciones
en la vida social y la imposibilidad de practicar ejercicios fisicos. [...]” (Badillo R & Urefia M,
2013, pag. 50)

A partir de lo anterior, pasaremos a retomar otro de los procesos vitales en el desarrollo de
la etapa de la nifiez; como es la vinculacion y permanencia en el sistema educativo, este como
referente de socializacion con otros pares, cumpliendo con uno de los objetivos esenciales en el

ser humano, como es el desarrollo de habilidades sociales y cognoscitivas; sin embargo es esencial
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demarcar que, dado el diagndstico de enfermedad en Dayana, se dio una interrupcion del proceso
educativo en la misma, pues era esencial la asistencia a los tratamientos de salud que se requeria

con la nifia y los cuidados que se debian tener.

“ella [Dayana] hubo un tiempo que no estudio... como un anio que ella no estudio... después
ella volvio y entro al colegio y ya ella ya estudiaba si... pero no todos los dias porque ella a veces
se ponia malita, ella estudiaba a veces [...] pero como ella era muy inteligente, no més le deciamos
a los profesores que le mandaran trabajos y ella los hacia en el hospital o en la casa, ella los
presentaba como si estuviera estudiando y asi ella iba ganando los afios y asi hasta que ya a lo
ultimo... ella no estudio mds, [...] hasta octavo aca en el colegio y ya después no siguio estudiando.”
(Hermana, 2017)

Esto nos permite resaltar los cambios que debe afrontar una nifia en su etapa de
escolarizacion al recibir un diagnostico de ERC, dado que genera afecciones en las actividades que
se encuentran inmersas en la etapa del desarrollo de su ciclo vital, siendo de gran importancia las
posibilidades que genero la familia para facilitar el proceso educativo, respecto a la adquisicion de
conocimientos, sin embargo el proceso de socializacion con los pares no tuvo lugar, por fuera de

su entorno familiar y hospitalario.

“En nifios y adolescentes la temética de las habilidades sociales es relevante, no solo por su
dimension relacional, sino por su influencia a otras areas vitales tales como la escolar, la familiar
entre otras.” (Lacunza & Contini de Gonzales, 2011, pag. 161)

En este mismo sentido, se evidencid, en otro de los integrantes de la familia, alteraciones en
su ciclo escolar, a partir del tratamiento de ERC en Dayana, en tanto los padres concentraron su
atencion en el tratamiento, lo que limitd el acompafiamiento a su hija mayor. Esta carencia, genero,

perdida de interés y posterior desercion del sistema educativo.

“[...] Fue un cambio duro con mis padres, porque ellos por alld y ya después ya yo no le
queria hacer caso, y ya no segui estudiando [...] un afio, creo que fue que no estuve estudiando de
ahi entre a estudiar acelerado.” (Hermana, 2017)

Lo que nos permite resaltar la importancia del proceso de acompafiamiento de los padres en

las etapas escolares de los hijos, dado que esto genera estabilidad emocional y permite la
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adquisicion de habilidades escolares, asi como también, se genera una apropiacion y empatia por

los siguientes ciclos académicos.

“[...] la familia entendida como ese constructo que acompafia a sus miembros en cada una
de sus actividades (académicas, personales, laborales, sociales) las cuales permiten el desarrollo,
participacion y mayor interaccién y conexion entre los mismos, es decir, si los padres acompafian a
sus hijos e hijas en los procesos educativos, estos logran facilitarse y arrojar buenos resultados en
la parte académica y emocional de los y las estudiantes” (Fuentes, Rodriguez V, Blandon, &
Vasquez, 2013, pag. 39)

A partir de la desercion escolar de la adolescente, se dio como alternativa la vinculacion al
medio laboral, siendo éste un aporte para la familia; lo que le permiti6 brindar apoyo a sus padres,
debido a las necesidades econdmicas alternas que surgen en la familia, dado el tratamiento de salud
de su hermana, lo que ademas alterd los roles asumidos por cada integrante de la misma,
conllevando a que los hijos mayores les fuera necesario asumir el rol de cuidadores y proveedores
del hogar, cambiando asi las vivencias del ciclo vital de la hija mayor quien se encontraba en la

etapa de la adolescencia.

Quien a través de la situacidn vivenciada por la familia tomo en cuenta motivos en los cuales
le era posible contribuir; en la continuacion del proceso de tratamientos de su hermana, dado que

era este el proceso que demandaba un mayor esfuerzo en los miembros de la familia.

“[...] Las rupturas biograficas (accidente, fallecimiento de un padre [enfermedad],
mudanzas, inclusion en hogares de la infancia...) pueden ser factores de interrupcion de los estudios.
Las condiciones de vida, la precariedad de los recursos, la estigmatizacion que aguantan ciertas
familias, ejercen un efecto negativo sobre su credibilidad social y educativa, y se observa entonces
la degradacion de sus posibilidades de control educativo sobre los nifios [...] (Mucchielli, 2001.)”
(Hedibel, 2005, pag. 4)

Algunos de estos aspectos fueron dados a partir de la situacion que como familia debia
afrontar, ya que las continuas hospitalizaciones de Dayana, y los costos de sostenimiento de los

cuidadores iban en aumento; motivos por los cuales los padres vieron en sus hijos una red de apoyo
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permitiéndoles asumir ese rol de proveedores, con el fin de contribuir a los gastos econdmicos
que los padres enfrentaban con el tratamiento de su hermana; lo que nos permite ver, como “la
jefatura de familia se trata de un rol que no se confiere en forma automatica al hombre-esposo (como
tradicionalmente sucede), sino que més bien se otorga o distribuye conforme se asumen responsabilidades

y tareas en la familia. ” (Torres, 1999. Num. 9)

Es por ello que los hijos mayores de este grupo familiar asumieron las actividades agricolas
de sus padres, cultivando asi café, naranja y demas productos que les permitian obtener mayores
ingresos para el sostenimiento de los padres en los lugares en los que se encontraban los centros

hospitalarios que bridaban un tratamiento de salud para la condicion de su hermana.

“...lo que mi hermano y yo trabajamos y sacAbamos de acé nosotros le mandabamos la plata
para ellos.” (Hermana, 2017)

Estos aspectos permiten evidenciar cambios en la estructura familiar, ya que los padres
vieron en su momento a sus hijos como ese pilar de apoyo que les permitiria continuar ofreciendo
un tratamiento a su hija, y asi mismo los hermanos de Dayana asumieron esa postura perfilada
hacia las necesidades que su familia estaba requiriendo en el momento, a fin de que se pudiera dar

un espacio propio y justo para el bienestar que la nifia demandaba.

“[...] habia mucho gasto porque alla me tocaba trasladarla en un taxi de un barrio a otro, y
eso era muy dificil... entonces él era el que trabajaba aca y aca el que le ayudaba era el hijo y ellos
dos trabajando les tocaba muy duro” (Madre, 2017)

Estas situaciones permiten evidenciar los cambios a nivel familiar, social y habitacional a
los que deben someterse las familias con un integrante con enfermedad crénica, dado que estas
transforman los roles, actividades cotidianas y los contextos en los que se desenvuelven, lo que
conlleva a que desarrollen estrategias de afrontamiento con el fin de reorganizarse y retornar al

equilibrio.
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Asi también es necesario tomar en cuenta la facilidad de los hijos para asumir las acciones
laborales de los padres, dado que desde su ambito cultural se les ensefia desde muy temprana edad
los oficios laborales de los padres con el fin de que los hijos contribuyan con las actividades

agricolas de la familia,

“En areas rurales no hay discriminacién entre el trabajo productivo y reproductivo; [...]
ambos hacen parte de los derechos y responsabilidades del nifio. Los nifios y nifias empiezan a

“ayudar” en tareas domésticas y agricolas a los seis anos. La educacion no ocurre aislada del
trabajo” (Salazar, 2000)

Este tipo de ensefianzas que se da al interior de la cultura y dentro de la misma familia, son
reconocidas como un aprendizaje que les permite desenvolverse laboral y econdmicamente en el

momento de la conformacién de sus hogares o cuando se dé una necesidad al interior de la familia.

“[...] aca uno a los hijos, por ejemplo en el caso mio, a mi me gusta ensefiarles de todo lo que yo
hago aca en la finca, ellos trabajan, en ese tiempo se manejaba mucho lo que era manejar azaddn, coger
el café y recolectar café, y todo eso desde muy pequefiitos y como también cultivamos cafia, todos nos
ibamos con la familia a trabajar a sembrar caiia, abonos lo que ellos podian hacer... pues... hay un
reglamento donde se dice que los nifios uno no los puede obligar, o ponerlos a trabajar, porque seguln la
edad y todo eso no... pero he... nosotros como indigenas desde muy pequenios nos han acostumbrado asi,
y €S0 es una costumbre que nosotros tenemos, pues para nosotros no lo vemos como que si eso fuera malo...
ensefarles a los hijos a trabajar desde muy pequefios [...]” (Padre, 2017)

Todas aquellas transformaciones de la cotidianidad que se han venido refiriendo y trabajando
alrededor de las vivencias de la familia, desde el diagnostico y tratamiento de la ERC, dieron pasé
a transformaciones en los vinculos afectivos; no solos a la ausencia de los padres, sino ademas, el

debilitamiento en la relacién de pareja.

Transformaciones del vinculo afectivo
Uno de los principales elementos de analisis en la dindmica familiar, es la transformacion de

los vinculos, en la vivencia del tratamiento de ERC en uno de sus integrantes, dado que este
proceso ha conllevado a la fragmentacion de los mismos, puesto que dicho tratamiento requirié de

las hospitalizaciones prolongadas de Dayana, lo que implicaba la movilizacion de las figuras
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parentales causando rupturas en los procesos de socializacion del ente primario, exigiendo en la
familia la busqueda de alternativas que le permitan de alguna manera reconstruir aquellos vinculos

fraternales.

Frente a los diferentes aspectos mencionado anteriormente, los cuales estan relacionados con
las hospitalizaciones prolongadas y el alejamiento de los padres a fin de estar pendientes de
Dayana; podemos interpretarlo como la busqueda permanente del bienestar y equilibrio que como
padres realizan con su hija a fin de que su estado de salud mejorara; por ello Giddens (1998)

retomado en Castillo afirma que

“la familia como “‘un grupo de personas directamente ligadas por nexos de parentesco, cuyos
miembros adultos asumen la responsabilidad del cuidado de los hijos” [...] ademas de los cuidados
primarios de caracter biol6gico, aquellas relacionadas con el acogimiento, la salud mental y la
educacion [...]” (Castillo, 2003, pag. 121)

Estas hospitalizaciones prolongadas se dieron a raiz del tratamiento de la ERC, tratamiento
que implicaba procesos de didlisis, como método de espera hasta el trasplante de rifién; cuya
intervencion quirdrgica es requerida por los pacientes con ERC en un estadio cinco, dicho proceso
se llevo a cabo en Dayana lo que implicé en mayor medida hospitalizaciones por mayor lapso de

tiempo.

“ya después que nos hablaron de que los trasplante los hacian en Medellin eso fue peor dolor
todavia y no... y bueno ya que vamos hacer... pues si nos toca dejar la finca botada, pues nos vamos,
porgue que vamos hacer ya, ella dijo papi yo sola no me voy, la tenia que yo acompafiar y verdad
[...] mi esposa se fue adelante y hizo todos los papeles el protocolo para, para esperar el dichoso
trasplante, pero eso no fue tan facil alla, también y eso pues como casi dos meses [...]y yo vayay
venga y vaya y venga... y examenes van y examenes vienen Y hagale[...]y eso que alla eso es todo
mas especializado y esas personas alla la revisaron muy bien eso le hicieron cantidades de examenes
para descartar y entrar hacer ese procedimiento y de ahi esperar un tiempo a ver” (Padre, 2017)

Este procedimiento quirdrgico exige al entorno familiar, momentos de espera por periodos
prolongados, ademas de acompafiamientos hacia el paciente en los espacios de atencién destinado

para ello, lo que implica abandono de su entorno cotidiano “Situacién en la que pesa la pérdida de
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las referencias conocidas, adquiere relevancia todo aquello que favorezca la adaptacion a ese nuevo

escenario y a la situacion en si.” (Casado, 2013, pag. 179)

Frente a estos elementos se puede referenciar el apoyo que la familia debe tener en
situaciones como la referenciada, asi como los conocimientos y las diferentes formas de cuidado
que son necesarios tener para con el paciente; “el apoyo familiar puede convertirse en la clave principal

en el proceso de adaptacion de la persona enferma, utilizando distintas estrategias para enfrentar la nueva

situacion y dejando a un lado las emociones negativas” (Garcia, y otros, 2016, pag. 150).

Este procedimiento médico ademas de ocasionar complicaciones de salud en el paciente,
también trae consigo alteraciones familiares, las cuales son asumidas por los individuos de acuerdo
a la etapa en la que se encuentran, lo anterior en referencia a la hermana mayor de Dayana, quien
se encontraba en la adolescencia, ciclo vital en el cual se presentan alteraciones en los
comportamientos cotidianos de los individuos, con el fin de organizarse alrededor de su grupo de

pares y dandose la busqueda de la identidad.

“La interaccion con pares en la adolescencia tiene funciones decisivas para la conformacion
de su propia identidad del adolescente [...] el grupo es ahora la institucion socializadora [ ...] puesto
gue las relaciones con los iguales del mismo o distinto sexo le permiten al adolescente nutrir su

estatus como auto concepto y formar las bases de las futuras relaciones entre los adultos.” (Lacunza
& Contini de Gonzales, 2011)

Dado que en esta basqueda de identidad el adolescente se distancia de sus referentes de
autoridad, con el fin de crear sus propios vinculos relacionales y adentrarse en mayor proporcién
en sus entornos sociales; sin embargo, en este entorno familiar una de las principales dificultades
presentes se dio alrededor de dicho proceso, puesto que dentro de su ciclo vital se presento un

distanciamiento que genera conflictos con el referente de autoridad ausente.
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La etapa de la adolescencia demarca distanciamientos en los comportamientos
caracteristicos de la etapa de la nifiez, dado que se da una mayor empatia con el mundo social,
pues es éste quien les brinda los parametros de comportamientos que les permite la bisqueda de

identidad.

Sin embargo, es esencial demarcar que dentro de la etapa del ciclo vital de la hermana mayor
de Dayana se dieron algunas alteraciones en esa busqueda de identidad que caracteriza dicha etapa,
ello debido a que no fue posible el distanciamiento de las figuras de autoridad de su nucleo familiar,
dado que la transicién de la etapa de la nifiez a la adolescencia en ella se dio sin orientacion y
acompafiamiento de los padres, debido a la permanencia por tiempo prolongados en los centros

hospitalarios en los que se llevaban a cabo los tratamientos de salud de Dayana.

“[...] ella [hermana de Dayana]se fue levantando sin esa orientacion de la mam4, entonces
ella buscaba otras personas y eso fue la que la hizo transformar, [...]ella se hizo que nadie la queria
por eso y ella se volvié muy rebelde y cuando entro al colegio entonces ella buscé las amigas,
entonces ella le contaba era a las amigas le decia a las amigas que yo no la dejaba salir, que yo era
muy cansona, que yo no la queria, entonces imaginese las amigas que le iban a decir aella,[...] que
consejo bueno le iban a dar a ella. (Madre, 2017)

Situacion que conllevo a que se dieran periodos prolongados de rebeldia, desacato de la
autoridad, y una baja interiorizacién de las normas y limites impartidos en el hogar. “Los

adolescentes han dejado los comportamientos sociales propios de la nifiez puesto que adoptan

comportamientos mads criticos y desafiantes respecto a las normas sociales.” (Lacunza & Contini de

Gonzales, 2011, pag. 168)

Ello nos permite reflejar aquellos comportamientos presentes en la hermana de Dayana,
quien, a través de los periodos de rebeldia, comenzé a presentar evasiones del hogar, asi como
comportamientos que evidenciaban conflictos emocionales que dificultaron en mayor proporcion

la busqueda de identidad.
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“yo no le hacia caso a mis papds y mi papd... él llegaba y él me decia que me portara bien
y yo ahi... o sea no entendia esa parte... después yo no les hacia caso ni a ellos... eso si a lo ultimo
ellos me estaban dando duro como ya, o sea ellos por alld y yo por acad [...] y como ya después a mi
me gustaba jugar futbol yo me iba y me escapaba para jugar a las canchas y por eso era que me

reganaban y a lo ultimo mi papd ya no sabian que hacer conmigo porque como yo no les hacia caso”
(Hermana, 2017)

Aquellos momentos de desacato de la autoridad reflejan en la hermana mayor estados de
vulnerabilidad, dado que estos momentos de rebeldia se dan como alternativas para la busqueda
de atencidn de sus padres, quienes debieron dejarla en compafiia de su hermano, puesto que les era
necesario acudir a los tratamientos de salud de Dayana en la ciudad de Medellin, todo ello permite
reflejar los estados vulnerables de la adolescente a raiz de la poca orientacion recibida desde sus
figuras parentales; ello frente al poco tiempo compartido con los mismos, y al escaso
reconocimiento de la norma establecida por la figura de autoridad ejercida en el momento por su

hermano.

“Entonces ya al tiempo yo me volvi toda rebelde y claro pues ya mi mam@ no estaba conmigo
y yo le decia que no me... claro a mi me dejaron fue con mi hermano o sea los tiempos mas dificiles
de la juventud mia ya fueron muy duros, porque ya pues a uno le explican muchas cosas no... y mi
mamd no estaba ahi ni mi papad, estaba solo mi hermano” (Hermana, 2017)

Asi mismo, estos estados de vulnerabilidad establecen en la adolescente la toma de
decisiones, sin tomar en cuenta los peligros externos a los cuales se encuentra expuesta dia a dia,

lo que es advertido en algunas ocasiones por su progenitora.

“ellos solos aca y a veces se iban a la calle, y usted sabe que la calle tiene tanto peligro sobre
todo en las nifias, y pues también hubieron como varios atentados contra ella, pero gracias Dios no
fue nada grave, debido a que ella mantenia casi sola aca porque su hermano se iba a trabajar y ella
se gquedaba practicamente sola aqui, [...] a veces la vecindad en vez de tratar de colaborar o
proteger, otros aprovechan para aprovecharse mas de uno... o de la familia también se ve eso.”

(Padre, 2017)

Aquellos peligros reflejados en la cita anterior, en la cual es posible evidenciar a partir del

relato de la madre, algunas de las situaciones que vivencio la adolescente durante aquellos periodos
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de vulnerabilidad, dado el poco acompafiamiento de una figura de autoridad en su entorno familiar,
esto ademas nos permite reflejar la indefension presente en un adolescente que se encuentra en

apertura hacia la adquisicion de habilidades para su desarrollo e interaccién social.

“[...] le tocé todo el tiempo sola [hermana de Dayana], entonces trataron de hacerle mucho
dafio, la trataron de violar varias veces [...] entonces eso le marco peor la vida a ella, pero como
yo vivia por alla y ella aca sola entonces ella a quien le contaba... si uno lo Unico a quien le tiene
confianza es a la mama entonces ella no tenia con quien desahogarse, como no tenia con quien
desahogarse entonces ella iba y buscaba la gente de afuera... pero tampoco contaba lo que le
pasaba, si no que ella buscaba la gente de afuera, entonces los otros le decian vea vamonos para tal
parte vamonos... e inclusive hasta ella le llegaron a decir que se fuera de la casa... por eso, pero
ella nunca me contaba nada... entonces cuando yo volvi me demoré mucho tiempo pues imaginese
mi hija tendria como 11 afios a 12 afios tendria, cuando yo me fui [...]” (Madre, 2017)

Este tipo de vulneraciones dejan de entrever algunos aspectos que, en el momento de
enfrentar una enfermedad compleja en uno de los seres queridos, se deja de pensar en situaciones
que puedan llegar a afectar las relaciones de la familia, y asi mismo, situaciones de riesgo en las

que se encuentran expuestos los demas integrantes, aquellas vulneraciones, refieren que

“la inseguridad e indefension que experimentan las comunidades, familias e individuos en sus
condiciones de vida a consecuencia del impacto provocado por algun tipo de evento econémico-
social de caracter traumatico, [...] permite el desarrollo de recursos y estrategias para enfrentar
los efectos de ese evento. [...] ” (Pizarro, 2001, pag. 11)

Los intentos de abuso sexual que sufrio la hermana de Dayana, fueron hechos que
ocasionaron cambios drésticos en el comportamiento de la misma, con respecto a la relacion con
su entorno familiar, dado que no se reconocia como un entorno protector en el cual las figuras

parentales garantizaran la proteccion y bienestar de los suyos.

“[...] entonces por eso ella buscaba era como salir de la casa o irse, [...]” (Madre, 2017)

Todo ello permite evidenciar la pérdida del referente de autoridad que se dio en la
adolescente, debido a la poca comprension de suceso que atravesaba su entorno familiar, ademas
de la etapa del ciclo vital en la que se encontraba, y la cual demandaba momentos de orientacion

y acompafiamiento por parte de las figuras parentales; sin embargo, dado el tratamiento de salud

56



de la ERC de su hermana Dayana, fue necesario que en este grupo familiar se dieran cambios en
los roles ejercidos por cada uno de los integrantes, situacion que conllevo a que el hermano mayor
sustituyera el rol como figura de autoridad frente a su hermana, lo que generé mayores conflictos

en la relacién entre hermanos.

- eps =

o sea ellos imaginese la hermana un dia amenazo al hermano que lo iba a matar porque no la dejaba
en paz... que porque no la dejaba salir, porque ella [nermana de Dayana] solo queria andar calle
arriba calle abajo, entonces eso fue muy duro entonces/...] él o sea estaba muy triste el cuando uno
llegaba, el por la misma situacion en la que estdbamos él no nos contaba a nosotros nada, pasara
lo que pasara €l se aguantaba solo y él nunca nos decia vea mi hermana me hizo esto no. yo le decia
mijo que hicieron o como van y como lo esta tratando su hermana noo muy bien nada més decia, y
uno le decia a ella y ella también era no muy bien muy bien... pero resulta que ellos estaban era a
punto de matarse y uno ni cuenta se daba y entonces eso fue muy duro, eso fue muy duro para ellos
dos mas para mi hijo porque mi hijo es mas pasivo y él nunca ha sido grosero o sea que uno lo
escuche con palabras nuncay en cambio la otra si, la otra era més alterada y todo por eso” (Madre,
2017)

Lo referido por la madre, refleja aquellos conflictos que vivencia una familia de acuerdo a
un proceso abrumante; conllevando a la fragmentacion y pérdida de los referentes de autoridad
establecidos dentro de la dindmica familiar, dicha fragmentacion gener6 la bdsqueda de
alternativas por la familia que les permitieran ejercer esos roles a distancia, y controlar de alguna

forma los comportamientos de sus hijos.

“Humm... apuro celular [...]pues a veces diario 0 a veces dependiendo, porque la plata se
agotaba, porque los minutos eran a 200 y 300 esa vez, entonces uno llamando todos los dias 2000
mil pesos 0 3000 eso se iba un poco de plata, entonces también tocaba llamar asi, y en eso hasta
toco comprar celulares, porque nosotros no teniamos, pues a nosotros no nos gustaba eso, porque
como uno no nacio para andar con esos celulares, entonces ahi si nos toco comprar, ... aunque sea
para recibir las llamadas, y asi fue la comunicacion, mas que todo llamadas, porque si uno queria
ir a visitarla eso era como $50.000 de iday $50.000 de venida mas la alimentacién eso salia caro,
por eso solo tocaba llamar nada més, [...]” (Hermano, 2017)

Esto nos permite reconocer las alternativas de comunicacion de la norma a las que accedieron

las figuras parentales, con el fin de mantener las reglas establecidas por los mismos, permitiendo
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con ello conservar de alguna manera aspectos relevantes de la convivencia familiar; sin embargo,
pese a las alternativas tomadas en cuenta por la familia, no fue posible dar respuesta al total de las

necesidades emergentes en la misma.

“La familia, [...] esta influida por el entorno social donde se inserta y desarrolla. Al
ajustarse a las influencias externas se convierte en motor de cambio, experimentando

reajustes en su estructura, en sus funciones y responsabilidades, y en sus valores sociales”
(Valladares G, 2008, pag. 7)

Aquellos cambios implicaron en la familia la parentalizacion de uno de los hijos, quien
debid asumir el sostenimiento econémico del hogar desde las actividades laborales de su padre, y
ademas, tomar la responsabilidad en el cuidado de su hermana adolescente; quien permanecia en
el hogar; sin embargo, aquellos cambios fragmentaron la relacion afectiva y fraternal de los
hermanos, debido a la relacién de poder y autoridad que se ejercia para la regulacion de las normas

y limites en la vivienda.

“los nifios parentales, por definicion, quedan entre dos fuegos. Se sienten excluidos del
contexto de los hermanos, pero no aceptados de manera genuina [...] Ademas, el hijo parental puede
bloguear el ejercicio de los cuidados tiernos que los demas nifios requieran de sus padres.” (Casas,
1994, pags. 23-24)

De acuerdo al ciclo vital en el que se encontraba la adolescente, se generaron dificultades
recurrentes; por lo que en ocasiones afloraron sentimientos que se encuentran conexos a los deseos

u descontentos recibidos desde el espacio familiar.

“las dificultades que tenian porque a lo Ultimo era ella [hermana de Dayana] la que queria
mandarlo a él [hermano de Dayana], no queria dejarse mandar de nadie y entonces eso fue muy
dificil porque como no habia un control aqui y no habia quien le dijera esto no lo haga, o esto si lo
haga, o sea no habia quien los orientara a ellos porque por aqui habian familias cercanas, estaba
mi mama, pero nunca venian y ni se asomaban que estaba pasando, sino que ellos solitos, [...] no
habia quien los orientara, quien los guiara, porque mantenian solos. Fue una etapa muy dura para
ellos” (Madre, 2017)
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Aquellas dificultades familiares movilizaron nuevamente el grupo familiar, obligando asi a
tomar en cuenta nuevas alternativas que admitieran el reconocimiento de la norma y contribuyera

en el fortalecimiento de los vinculos familiares.

“No él [Padre] venia a veces cada ocho como cada quince a veces mantenia asi con notros y
el mantenia all4 cada ocho dias porque como él también tenia que trabajar para darle la comida a
mi mama para darle la plata por si algo se le presentaba.” (Hermana, 2017)

De acuerdo a la informacidn referida anteriormente, en los cuales se da cuenta de cada uno
de los momentos vivenciados por la familia a raiz del proceso de enfermedad, momentos que
generaron comportamientos y actitudes en cada uno de los integrantes de este grupo familiar.
Remarcando asi efectos que modificaron los comportamientos en su dindmica familiar dejando asi
huellas imborrables a través de proceso en cada uno de los integrantes, aquellos efectos causados

de acuerdo a los roles y la etapa del ciclo vital en el que se encontraba cada sujeto.

Durante los tiempos de separacion, se presentaron conflictos con los hijos mayores, dado
que estos los concebian como un proceso de abandono de parte de sus padres lo que los dejaba a

la deriva y sin la orientacion de un adulto.

“va después de que ellos ya se fueron por alla y pues mis papas practicamente yo les digo que
ellos se fueron para alla y me dejaron fue botada, como yo estaba pequeria” (Hermana, 2017)

Lo que ademas conllevo a la formacion de un rechazo de los hermanos de Dayana hacia la
misma, dado que ella se concebia como un obstaculo para que se diera la relacion entre padres e
hijos, puesto que el tiempo distribuido por los padres hacia Dayana era mayor al que se dedicaba

a los dos hermanos.

“[...]y entonces pues ahi los cambios eran duros, porque yo decia que mi mama me habia
dejado porque Qquerian era estar era con mi hermana, y que ella mds queria era a mi hermana... yo
le decia asi no... y como yo no sabia. [...]” (Hermana, 2017)
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Aquel rechazo fragmentd la relacion entre los miembros de la familia, dado que los padres
debian equilibrar las relaciones rotas entre los hermanos, siendo ello una causal de baja

comunicacion en los hijos y los padres.

“[...] toca dejar la familia, de pronto uno era una familia que éramos cinco, todos éramos
para todo lado, y luego ya no éramos cinco, ya éramos dos, ya éramos yo y mi hija y mis otros hijos
aca con mi esposo, ya la familia se desintegro y eso pues es muy duro o sea es muy duro... porque
uno siempre ésta acostumbrado con los hijos, ya uno se va con la otra, ya uno esta pensando que
estén haciendo los hijos, ¢cdmo estan? y eso fue muy duro para todos, pues porque mi hijo fue uno
de los que nunca se habia acostumbrado... o sea a que yo me fuera tanto tiempo yo me acuerdo que
la primera vez que nos fuimos... yo me fui con mi hija yo me demore como un mes [...]” (Madre,
2017)

Esto nos permite remarcar la pérdida de concepcién de familia que se da alrededor de una
separacion o ruptura familiar a causa de un tratamiento de salud en una ERC, dado que estos
periodos prolongados llevan a la familia asumir nuevos actitudes y comportamientos que les
permitan continuar con las funciones de la misma; sin embargo, esta ya se concibe como una
familia incompleta, dado que la convivencia se da por periodos cortos y con algunos integrantes

del grupo familiar.

“[...] Con la enfermedad de ella, [...] yo al irme entonces... o sea ya se dispersa la familia,
ya no hay una familia, ya el papa por un lado preocupado, yo por el otro lado y los hijos” (Madre,
2017)

Por otra parte, es necesario reconocer los cambios o efectos ocurridos en la relacion de pareja
a partir de la vivencia de un proceso de ERC, que exige al grupo familiar movilizarse con el fin de
dar respuesta a la misma, ello remarcado principalmente en el vinculo fraternal entre los padres
quienes debieron centrar su atencion en la condicion de salud de su hija, y dejar de lado los
sentimientos, comportamientos y actitudes con referencia a su relacion sentimental; lo que

fragmento su convivencia desligando los lasos afectivos.

“[...] entonces eso fue muy dificil... y ya la relacion también, o sea yo me fui alejando también,
y el también, porque eso fue tremendo [...]” (Madre, 2017)
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Aquellos lasos que se construyen en la convivencia dia a dia, y que se fragmentan dado el
cambio de cotidianidad y de espacios de convivencia familiar, puesto que aquellas parejas se deben
desplazar a las grandes urbes en las cuales se encuentran ubicados los centros hospitalarios, lo que
genera el convivir en espacios habitacionales diferentes y en algunas ocasiones en casas de paso,
lo cual repercute en la intimidad de la pareja y deteriora los procesos de comunicacion con relacion
a la convivencia afectiva de los mismos, quedando como tema principal la condicion de salud de

su familiar.

“[...] Salié de la clinica y nos mandaron para una casa de albergue, pero una casa donde hay
muchas personas y eso €s... no... es muy aburridor vivir asi porque eso es mucho personal eso hay
muchos pacientes y eso es terrible vivir asi resulta que los aseos la higiene es muy incomodo porque
mucho personal eso es dificil controlar eso y donde hay muchos pacientes eso es terrible vivir asi
habiamos como mas de quince o veinte personas. La casa es grande.[...]” (Padre, 2017)

Ademas este proceso influyé en las actividades laborales del padre quien a raiz del
desplazamiento a las grandes urbes le fue necesario acudir a nuevas actividades laborales, dado
que dentro de los espacios en los que residia la familia se llevaban a cabo actividades laborales
totalmente diferentes a las practicadas dentro de su contexto habitacional, siendo ello uno de los
principales obstaculos a la hora de la consecucion de los recursos econdmicos que requeria la

condicion de salud de su hija.

“[...]nos vamos a trabajar por alla y por alla me llevo él trabaja en eso de arreglar canoas
techos coge goteras y por alla yo me dedique a trabajar pa hacer en cuando para lo de la comida y
verdad por alla anduvimos por todo esos barrios de Medellin, pero eso es muy terrible porque uno
se va de aca y eso por alla hasta de reciclador me toco que andar recogiendo carton y vendiendo
asi de las latas que salian de las casas que uno arreglaba y €él me decia pues recoja eso y eso se
vende acd y yo cogia un costalado eso como de unos veinte treinta kilos me lo echaba al hombro y
por alla me iba a vender eso me hacia lo de unas cualquier libra de arroz o una media de carne[...]”
(Padre, 2017)

Aqguellos cambios laborales se dieron alrededor de las necesidades que surgian por el proceso

de enfermedad de su familiar y las demandas del contexto en el cual residian algunos de los
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integrantes de la familia, dado que les era necesario el desplazamiento diario a los centros
hospitalarios, ademas de la alimentacion y el pago del alquiler de la vivienda, en cuanto los hogares
de paso los acogian por periodos cortos. “La familia requerira durante la enfermedad mayor cantidad
de recursos econémicos por concepto de medicamentos, curaciones, consultas, transporte, alimentacion

especial, acondicionamiento fisico de la vivienda, etc.” (Ortega, 2004)

Aquellas exigencias econdmicas repercutieron en el estado animico del padre quien debia
permanecer en constante movimiento laboral con el fin de dar respuesta a las necesidades
econOmicas que surgian dia a dia en la familia dado el proceso de enfermedad de su hija, por lo
cual debia acudir a su lugar de residencia renovando asi las pautas laborales impartidas en sus
hijos, ademas de ejercer su rol paterno por un periodo corto, antes de regresar al centro hospitalario
en el cual se encontraba su hija, situacion que género en este fatiga y cansancio pues hasta el
momento era la primera vez que debia asumir un proceso de tal magnitud, que requeria mayor
esfuerzo hasta el punto de pensar que acabaria con su medio laboral por las exigencias econémicas

tan demandantes que se daban dia tras dia.

“hubo un tiempo en el que él (padre) ya se cansé... 0 sea la situacion era tan dura, que él un
dia me dijo que él... [ ...] jyo ya no voy a volverle ayudar mas, ya no puedo mas, porque yo de donde
saco mas plata! me dijo, o sea la finca se estaba enmontando por la parte econémica y porque el
todo lo que conseguia en vez de meterle a la finca pues me lo mandaba a mi entonces él dijo que ya
no me iba a volver ayudar mds... entonces yo le dije si usted no me va a volver ayudar mas, hasta
razon tiene, porque yo no trabajo, tengo que andar con mi hija... pero yo le dije, yo como madre, yo
no puedo dejar a mi hija, asi tenga lo que tenga que hacer, asi me toque pedir o tener que trabajar
en la ciudad como sea, pero yo lo hago, pero a mi hija nunca la voy a dejar ahi..., y resulta que yo
me fui decidida, y no... pero gracias a Dios €l nunca me dejo sola, el otra vez volvia y arrancaba
otra vez ya con dificultades y todo pero él me ayudaba, o sea como fuera el me ayudaba para
conseguir la plata para yo poder viajar porgue era mucha” (Madre, 2017)

A partir del relato de la madre es posible evidenciar y el cansancio y fatiga al cual se
encuentra expuesta una familia al momento de vivenciar una situacién abrumante como lo es un

proceso de enfermedad cronica, dado que son situaciones que demandan en la familia cambios
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recurrentes durante periodos muy cortos que exigen respuesta inmediatas para las cuales en grupo
familiar no esta preparado, lo que lleva a algunos integrantes a entrar en periodos de angustia y

desesperanza dado que no hay una salida ante dicha situacion.

A partir de lo expuesto anteriormente es necesario tomar en cuenta los cambios que
emergieron en la familia alrededor del proceso quirargico llevado a cabo en Dayana como era el
trasplante de rifion, lo que permitio el retorno de las figuras parentales al hogar, y con ello nuevas
construcciones alrededor de las situaciones que se dieron a raiz del cambio en su dinamica, siendo
uno de los principales la permanencia de Dayana en el hogar por periodos prolongados, lo que les
permitio a los hermanos dejar atras aquellos sentimientos de rencor hacia la misma, y comprender

a través de la convivencia con sus padres el proceso de enfermedad que asumié la familia.

“va casi a lo ultimo, cuando le hicieron el trasplante, que era cada mes, ... después le fueron

subiendo cada dos meses, segun como habia reaccionado el rifion, después cada 3 meses... asi”
(Hermano, 2017)

Aquella convivencia prolongada creo nuevos vinculos fraternales entre los hermanos
fortaleciendo los periodos de colaboracion y apoyo en la familia frente a la busqueda de bienestar

de su hermana.

“[...] Para uno no dejarla sola yo siempre iba y le buscaba conversa asi para que ella no
estuviera aburrida [...] ” (Hermana, 2017)

Ademas, los padres debieron asumir periodos de comunicacion intensiva con el subsistema
fraternal, a fin de contribuir en la consecucion del equilibrio del grupo familiar a partir del retorno
de Dayana al mismo, siendo esencial la comprensién de la condicién de salud de la misma, y el

cumplimiento de los roles familiares.

“[...]Hay nos toco que sentarnos y explicarle [hermana mayor], cuél era el motivo porque
uno vivia mas pendiente de ella, y a ella la habiamos dejado como a un lado, eso era cierto... o Sea
porgue estaban mas grandecitos los aislamos ya y esos pobres casi un afio solos acd, por eso ellos
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cuando llegamos nosotros acé estaban muy mal y ya después o través de tanto conversar ya ellos
volvieron a coger esa fuercita y ya poco a poco fueron entendiendol...]” (Padre, 2017)

Asi mismo, le fue necesario desde el retorno de los padres al hogar el indagar en aquellos
comportamientos de rebeldia y desacato de la norma de la adolescente con el fin de establecer los
vinculos y el acompafiamiento fraternal que se habia fragmentado dada la situacion, es por ello
que la madre comenz0 a crear vinculos cercanos con su hija a partir de la comunicacién con el fin

de superar aquellos momentos negativos en los periodos de crianza de su hija.

“vo le dije mija si algo le pasa cuénteme, porque si usted me cuenta lo que usted le pasa
entonces yo le voy ayudar a buscar una solucion, entonces yo empecé por ahi yo le dije mami si de
pronto si de pronto alguien le intento hacer dafio, si de pronto alguien quiso hacerle dafio o la
amenazo a usted, cuénteme para yo poderla ayudar, yo le decia a ella pues yo no tengo mucha
experiencia 0 algo pero yo soy su mama yo la quiero a usted [...] ya después ella comenzé a
contarme, me contaba que era lo que le habia sucedido... cuando me dijo, no aqui el vecino llego y
me intento violar|[...] entonces eso me marco la vida a mi también... o sea como es posible que uno
estando lejos o sea padeciendo todo... lo que esta llegue la gente hacerle dario a la hija entonces eso
me dio muy duro” (Madre, 2017)

Este fragmento descrito en medio de la entrevista, permitié evidenciar aquellos cambios o
trasformaciones de los cuidados u apoyos que los hijos llegaban a recibir por parte de sus padres;
con el fin de restablecer la comunicacion y los vinculos fraternales perdidos durante el proceso de

enfermedad de su hija.

Vinculacion al cristianismo
Durante el proceso de tratamiento de salud, se dieron sucesos que marcaron de forma

diferencial los mecanismos de afrontamiento desarrollados por la familia, dado que emergieron
nuevas practicas religiosas sobre las cuales ellos empezaron a redefinir el proceso de salud de

Dayana y la dindmica familiar.

Ligados a las préacticas religiosas que se encuentran inmersas en nuestro contexto desde

épocas anteriores, sobre el cual se han dado un sin numero de acontecimientos que han marcado
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la historia de la humanidad, momentos en los que se ha fundamentado una creencia religiosa sobre

la cual se construyen o establecen comportamientos y actitudes frente a la practica espiritual.

“la espiritualidad es entendida como la busqueda personal para entender las respuestas a
las Gltimas preguntas sobre la vida, su significado y la relacién con lo sagrado o lo transcendente,
gue puede, o no, conducir al desarrollo de rituales religiosos y la formacion de una comunidad,
mientras que la religion es un sistema organizado de creencias, practicas, rituales, y simbolos
disefiados para facilitar la cercania a lo sagrado o transcendente, Dios, un poder mds alto”.
(Koenig, McCullough, & Larson., 2001).

Este apartado tedrico nos permite ubicar a la familia inmersa en nuestra investigacion dentro
de un ambito espiritual y religioso, que fragmentd los mecanismos de afrontamiento que hasta el
momento habia establecido la misma, puesto que dichos estamentos configuran un ambito
comportamental que genera herramientas en la familia para asumir el proceso de salud-

enfermedad.

“[...] cuando después llego, llegé un momento en que dijo no, pues nosotros no conociamos
de Dios pues el si estaba, si no que uno no lo busca, y pues gracias a él, uno se levanta todos los
dias y goza y anda, y bien o mal uno goza de la luz del dia que él nos da, cuando de pronto yo le dije
a mi esposa pues hay al frente hay una iglesia, y yo le dije pues mija, pues vamos a esa iglesia a
buscar de Dios, porque los vecinos nos invitaban, pero uno como es todo ingrato, uno no va por esa
rebeldia o ese capricho, de que dice que uno cree en Dios, [...], pero a la manera de uno, y no como
como en realidad es, y bueno tomamos esa decision y cuando un dia llegamos alla, y iniciamos una
nueva vida[...]” (Padre, 2017)

Siendo la busqueda de un ser supremo, una de las principales herramientas en la cual la
familia buscd el soporte y consuelo, que necesitaba para sobrellevar el proceso de enfermedad de
su hija, para ello comenzaron asistir a la iglesia en la cual les brindaron apoyo y comprension con
el fortalecimiento de su estado animico y la esperanza puesta en Dios. Es por ello que el ambito
espiritual se convirtio para la familia en una de las principales redes de apoyo, dado que les
permitio de cierto modo recuperar la confianza y la esperanza pérdida durante el transcurso del

diagnostico de la enfermedad.
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“[...] donde pues alla nosotros sentimos la presencia de Dios y del espiritu santo, y fue un
cambio como tan hermoso, donde usted por dificil que sea la vida, usted le dan deseos de vivir, y
después hicimos un cambio muy tremendo, donde en realidad a pesar de que teniamos esa dificultad
tan grande, pues o sea volvimos... como a tener ese amor, como para uno vivir y seguir luchando,
y lo mismo mi hija, ella... fuimos con ella y ya los pastores oraron, y es una nueva familia que uno
encuentra, donde le dan mucho amor, sabiduria humanamente, y espiritualmente y verdad... y eso
le sirvio mucho a ella... y volvid y cogio fuerza ella, y se motivo dijo jno papi, ya no me voy a rendir,

ya tengo quien me protejal [...]” (Padre, 2017)
Se podria decir, que la familia durante los momentos criticos busca apoyo y consuelo en
diferentes alternativas; para lo cual la religion y el apoyo espiritual, son un gran referente que les

permite afrontar esta situacion de una forma tranquila.

Lo que nos lleva a deducir que la familia durante un proceso de enfermedad busca redes de
apoyo y crea vinculos afectivos con las mismas, lo que les permite reestructurar su esperanza y
continuar con el proceso de tratamiento de la enfermedad, ello con mayor tranquilidad, dado que
en este caso se deja todo lo concerniente a la misma, a un ser supremo para que haga su voluntad,

con referencia a lo que suceda de ahi en adelante con la condicién de salud de la nifia.

“Con relacion a la fe y las creencias se dice que esta se fundamenta en la creencia en Dios y
en los actos humanos de respeto por los demas, la practica religiosa y la espiritualidad sirvié como
la fuerza impulsora para los pensamientos, sensaciones, opiniones y las expresiones de los
participantes con su creencia religiosa” (Rivas, Cardenas, & Munive, 2013)

Es posible argumentar a raiz de la cita anterior la importancia en un grupo familiar que
vivencia un proceso de salud, de establecer redes de apoyo que les permitan tener una vision mas
amplia frente al proceso que debe seguir con su familiar, dado que esto les admite mantener la
esperanza y reanudar fuerzas frente al tratamiento que deben llevar a cabo, teniendo en cuenta que
los tratamientos de una Enfermedad Cronica son procesos largos y duraderos, dado que dependen
de la condicion y avance del individuo que la padece.

“[...] yasi Dios me ha de llevar, o ya que sea la voluntad de él, pero yo voy a luchar! y no, y
fue algo muy hermoso, porque después de eso, ella cogié mucha fuerza, ese deseo de vivir, y de ahi
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ella no volvio a sentir como... ese malestar lo mismo, pues un poquito rechaza las pastas, pero ya a
la medida de que ella, nosotros entramos alld a congregarnos también, se le fue mermando
medicamento, porque ya ella se sentia mucho mejor... y todo, y ya se le fue, quitando una parte de
las pastas, y ya pues, ya ella, ya uno la vio méas tranquila, ya hay como mas alegria para vivir, se
mueve, va y viene, y lo mismo nosotros sentimos como... esa paz, como esa alegria, y totalmente le
cambia la vida [...]” (Padre, 2017)

Asi también, la familia logré establecer un momento en el que decidid abandonar el
tratamiento de salud establecido para tratar la condicion de ERC que presentaba su hija, todo ello
porque decidieron poner la continuacion de la vida de la misma; en la voluntad de un ser supremo
que admite curarla de su condicion o de llevarsela, dado que Dayana segun el relato de sus padres
no deseaba continuar con un proceso de salud bastante extenuante que la tenia agotada, y que
presentaba demasiadas exigencias para tener una condicion de salud minima y con pocas

alternativas.

“La espiritualidad esta ha sido precisada como la reafirmacién de la vida en relacion

>

armonica con Dios, e/ ser, la comunidad y el ambiente que alimenta y celebra la totalidad del ser.’
(Rivas, Cardenas, & Munive, 2013)

“[...] Ahora gracias a Dios, se ha normalizado... ya aqui vivimos bien, ya cuando todos
hablamos, conversamos si hay una dificultad o algo... ya entonces el... uno le comenta al otro y ya
todos tratamos de salir todos juntos otra vez y ahora mas, con la ayuda de Dios se hace mas liviano
las cargas [...]” (Madre, 2017)

A partir del analisis de la vivencia de esta familia, podemos deducir que la creencia en un
ser supremo y el ambito religioso forman un papel muy importante en el afrontamiento de una
enfermedad cronica, dado que se convierte en un apoyo emocional tanto para el paciente como
para la familia, ayudandoles asi a sobrellevar este proceso y permitiéndoles renovar la esperanza

y la fe en si mismo.

“Como es el diagnostico y el proceso de una enfermedad cronica las creencias-practicasy el
afrontamiento espiritual-religioso sirven para paliar la presencia de emociones negativas, los
sintomas fisicos y mejorar la calidad de vida.” (Rivas, Cardenas, & Munive, 2013)
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Es por ello, que las construcciones religiosas, llegan a generar cambios al interior de la
dinamica familiar, permitiendo mejorar y entender aquellas vivencias que fueron movilizadoras a
raiz del tratamiento de la ERC.

“ahora ya yo vivo como mads tranquilo, vivo mas feliz porque yo sé que... yo... mi hija la he
entregado a manos de Dios y él es el Gnico que le da a uno la definitiva, hasta cuando lo va a tener
a uno acd y no... yo vivo una vida normal ahora, tranquila y yo vivo muy feliz con ella, porque
salimos, andamos” (Padre, 2017)

El poder creer en Dios (ser supremo) permite crear lineas de relacion y confianza en
correlacion a una mayor tranquilidad, ya que se deja en manos de €l la calidad de vida y aquellos
tratamientos que se aplican en el cuerpo del individuo; es por ello que, la inmersion de la familia

en la creencia espiritual y religiosa, alivia tensiones que se derivan de las vivencias.

“[...] las creencias [...] propenden por la vida, generan esperanza a la persona, le imprimen
optimismo y por lo tanto estas practicas son inversamente proporcionales a las tendencias negativas
en la vida, como el desanimo, el intento de suicidio y la dependencia de las drogas. Se podria pensar
que en momentos criticos de la vida y con un nivel socioeconémico con mayores limitaciones, como
ocurre con estos pacientes, es mas probable que las personas busquen respuestas mas alla de sus
limites humanos” (Rivas, Romero, & Vasquez, 2013)

De acuerdo a lo mencionado por Rivas, Romero & Véasquez, Dayana opto por una decision
que llega a modificar el rumbo que llevaba la familia, ya que se empiezan a tejer de nuevo aquellos
elementos impulsadores, para querer salir adelante.

“[...] ella [Dayana] como en 3 0 4 dias, ella se tomd esa droga vencida y era la droga que era
para el rifién, o sea para el injerto, esa pasta nunca se debe dejar de tomar y ella se tomé esa droga
y eso fue que le ocasiono el problema del rechazo otra vez... entonces [...] cuando ella hizo ese
rechazo, ya casi se muere, estuvo en el hospital, mal, mal, mal... que un dia le escuche a la doctora
decir que ya no habia nada que hacer jno se puede hacer nada mas, de pronto otro trasplante, pero
va no hay nada mds que hacer... o pasarla a didlisis! [...] Yo me acuerdo, que yo lloré tanto, que de
tanto llorar yo me acosté, cuando ya en ese tiempo, fue cuando claro yo escuchaba como la vos de
Dios, que decia que yo tenia que creer y tener fe que mi hija se iba a mejorar, y yo decidi, y mi hija
también decidio, no dejarse hacer el trasplante, ni tampoco la didlisis porque... eso fue muy fuerte
para nosotros, tanto para ella, como para mi”” (Madre, 2017)
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Cuando se llegan a presentar aquellas situaciones que no llenan las expectativas que se tienen
con el tratamiento de salud, la familia, y los mismos implicados llegan a pensar que han sido las
intenciones que se han puesto para la vida, y que solo desde el estado mental o psicoldgico, se
pueden llegar a mejorar las situaciones de sanacion. Es por ello que cuando llegan a referir.

“ella [Dayana] simplemente dijo no yo no quiero hacerme eso, ella me dijo jmami si mi Dios

me quiere llevar, que me lleve, y si me va levantar, que me levante, pero yo ya no més [...]” (Madre,
2017)

Se puede decir que, los sujetos buscan aferrarse a una creencia religiosa en la medida de
encontrar una salud mental estable, la cual se puede componer de aquellas situaciones como el
bienestar, los significados, y la esperanza se relacionan a tener una buena salud fisica y
mentalmente; al relacionarnos con una creencia se puede llegar a recobrar ese sentimiento de
bienestar y salud.

Cabe mencionar, que no solo la basqueda de la religion se ve en las personas que profesan o
predican los caminos religiosos, sino que culturalmente se ha amarrado la salud al ambito religioso,
puesto que, en hospitales, clinicas y o aquellos ejercicios de curacion se encuentran ligados a un

ser supremo o superior (Dios, Ancestros, Santos, etc.) a los sujetos.

“Al interpretar la influencia de la religion en la interfaz de la enfermedad cronica, percibimos
su papel terapéutico preponderante en la vida de los participantes, ya sea por contribuir a la
adopcion de habitos saludables, o por la construccién de una red social significativa. Esta puede
ofrecer en sus espacios y ritos la acogida, el apoyo, el carifio y la solidaridad, que va al encuentro
de lo que la persona realmente necesita, un ambiente en el que puede ser escuchada y comprendida.”
(Coelho, Velludo, Garcia, & Rezende, 2015)
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CAPITULO I

Actitudes.
Dentro de este capitulo se da cuenta de las diferentes actitudes de la familia frente al

tratamiento de ERC de Dayana; teniendo en cuenta que, “el ser humano «no responde pasivamente a
una realidad que se le impone, sino que creay recrea activamente el mundo sobre el que actia” (Charon,

1985, pag. 62). Siendo posible analizar mediante ese proceso reflexivo la formacion de actitudes

para dar respuesta al objetivo central de esta investigacion.

Por lo que se puede considerar a las actitudes como “/...J un estado psicolégico interno que se
manifiesta a través de una serie de respuestas observables [...]"”. (Meyer. 1997). Esta vista desde dos
areas: las sensaciones e intenciones; las primeras entendidas como aquellas emociones que
emergen en la familia a la hora de afrontar dicho suceso, entre los que se encuentra: la
incertidumbre, temor, tristeza, frustracion, rabia, culpa; ademas de otras sensaciones tales como
esperanza y fe, las intenciones como aquella accién encaminada hacia un propdsito especifico, las

cuales nos permitieron analizar la actitud que surge a raiz de dicho proceso.

Sensaciones
En coherencia con lo anterior, indicaremos que los entrevistados manifestaron tener

sensaciones como las mencionadas, las cuales dan cuenta, del proceso vivido entorno a la

enfermedad y su respectivo tratamiento.

Por consiguiente, pasaremos a desarrollar una de las sensaciones nombradas anteriormente
como es la incertidumbre; la cual da cuenta de uno de los estados emocionales de la familia, a
partir del conocimiento del diagnostico de la ERC en Dayana; situacion que parte del
desconocimiento frente a dicho proceso, ello debido a que dentro de su contexto cultural y familiar,

no se habia llegado a presentar un diagnostico de salud de tal magnitud, lo que dejaba a la familia
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sin alternativas a la hora de pensar en aquella patologia, generando asi; un estado de incertidumbre
y miedo a enfrentarse a un &mbito de salud totalmente desconocido para ellos, en el que debian

buscar respuestas con el fin de acercarse a dicho diagnaostico.

“No, pues eso es.... yo senti miedo, senti miedo y la ignorancia de uno no saber... o sea ;jqué
hacer?, jcomo hacer?, jqué es eso? ... yo me imagine que eso era como como ir'y sacarle una muela,
[...] que bueno, le sacaron la muelay si le toco estarse un rato y listo y ya, pero... resulta que cuando
yo me di cuenta como era la situacion... o sea jpara mi fue muy duro! ... jo sea para mi fue muy
tremendo!... porgue yo ahi empecé a pensar en mi familia, y yo dije ahora ¢qué sera de mi familia?
ahora yo ¢qué voy hacer?” (Madre, 2017)

Agquel desconocimiento, deja entrever en este grupo familiar, la falta de alternativas
evidenciadas en el momento de enfrentar un suceso de enfermedad en Dayana, dado que son

hechos desconocidos sobre los cuales no se tiene control.

“Es la incapacidad de determinar el significado de los hechos que guardan relacion con la
enfermedad, y aparece cuando la persona que toma la decisién no es capaz de otorgar valores
definidos a los objetos 0 hechos, 0 no es capaz de predecir con precision qué resultados se
obtendran” (Rojas, 2012, pag. 20)

Esto nos lleva a determinar, el estado de confusion e indefension en la que se encontr6 un
grupo familiar al afrontar un diagnéstico de enfermedad, en el que primo el desconocimiento y la
falta de herramientas; siendo ello un determinante esencial para la formacion de emociones tales
como, incertidumbre o miedo que alteran en ocasiones la consecucion de resultados frente a la
misma; sin embargo, es necesario resaltar que en este grupo familiar a pesar de la incertidumbre
presente se logré mantener el equilibrio emocional frente a la misma con el fin de continuar con

la busqueda de alternativas y respuestas frente al proceso de ERC en Dayana.

Mas no se trata tan solo de, retomar la sensacion de incertidumbre frente al desconocimiento
de la enfermedad, sino de resaltar la misma alrededor de la eficacia de los cuidados y las

intervenciones médicas realizadas en Dayana, con el fin de contribuir en el bienestar de la nifia,
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siendo ello un generador de dicha sensacion durante un periodo prolongado; dado que, la familia

sentia miedo a la realizacion de una atencion equivocada afin de que altera su condicion de salud.

“yo si me asusté, yo dije jhuy Dios mio! me asusté, pero yo no sabia de qué tamafo era el
problema de ella o hasta donde ibamos a llegar... hay si el susto fue muy inmenso, ahi es donde uno
totalmente se cae, pierde las fuerzas, como que es algo que va derecho al corazon de uno, pues uno
cuando no conoce uno lo pasa, asi como a medias, si pues..., pero ya cuando usted ya se da cuenta
en realidad como se dice, es como es la vuelta” (Padre, 2017)

Desde lo anterior, se hace evidente que el padre de la nifia al enterarse de la enfermedad, la
cual llega a comprometer la integridad fisica de Dayana, fue inundado por una sensacion de temor
al reconocer que desconocian la ERC, momento en el cual ellos comenzaron a pensar en el proceso
que conlleva el presentar un diagnostico de salud como éste, siendo ello un determinante esencial
a la hora de manifestar el temor presente frente al mismo. Dado que los cuidados, las atenciones
que conlleva un paciente con esta enfermedad requieren de la adquisicion de conocimientos que
le permitan al cuidador y su familia brindar apoyo y cuidado para la obtencion de un estado de
bienestar. Lo que llevaba a la familia a repensar su estilo de vida, acciones y condiciones en las
cuales se debia mantener dicho paciente, siendo ello los principales detonantes del temor en la

familia, dado que su principal preocupacion era no contribuir con el bienestar de su hija.

“la doctora me dijo vea esta nifia es un caso muy delicado; dijo esta nifia después que empecemos
la didlisis es como si usted tuviera un cristal... me decia es como si su hija de aqui en adelante fuera el
cristal, donde se llegue a caer y se parta hasta ahi llega entonces yo mantenia muy pendiente de ella que
no le fuera a faltar nada de la droga a la hora que era y eso era tome droga y tome droga, segun las
recomendaciones de los médicos” (Madre, Entrevista Trabajo de Grado, 2017)

“El concepto de temor [...] es considerado como un estado en el que una persona o grupo de
Personas experimenta una sensacion de trastorno fisiolégico o emocional en relacion con una fuente
identificable que se percibe como peligrosa” (Victoria Baena, 2007, pag. 09)

Aquella sensacion mantiene a la familia dentro de un objetivo central el cual va enfocado a
la obtencion de los conocimientos necesarios para el cuidado que requiere Dayana, con el fin de

no reflejar dicha sensacion de temor como un obstaculo frente a su vivencia.
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Llegando a este punto, también es necesario tomar en cuenta el proceso de trasplante
vivenciado por Dayana; en el cual la familia reflejo en mayor medida el temor presente frente al
mismo, dado que se daban especulaciones o recomendaciones médicas, siendo ello; caracteristicas
y &mbitos comunes dentro de un proceso de intervencion en un paciente, pues siempre hay riesgos
en las intervenciones médicas realizadas con el fin de sustituir un érgano; sin embargo, dado que
para este grupo familiar dichas intervenciones y espacios médicos son desconocidos por lo que se

dan sensaciones de temor y angustia frente a los resultados del mismo.

“[...] La doctora dijo, jmama, si no le funciona toca volver hacerle otra cirugia, o sea volver
aquitar ese injerto! [...] entonces imaginese... entonces yo sentia mucho miedo, yo sentia demasiado
miedo [...]” (Madre, 2017)

Frente a aquella referencia que realiza la madre, la autora Safei menciona que

“Las reacciones psicologicas y emocionales, van mutando desde el momento mismo en que se
enfrenta a la noticia de la necesidad de un trasplante de organos, prevaleciendo sentimientos de [ ...]
miedo, ansiedad y angustia, luego en el momento del trasplante propiamente dicho, en el cual las
emociones giran en torno al temor e incertidumbre, [...]que prevalecen en el periodo del post-
trasplante.” (Safei, 2008, pag. 8)

No cabe duda que los temores que se presentan en el ambito familiar frente al proceso
quirurgico llevado a cabo para el trasplante, son temores marcados en nuestro contexto social
justificados a raiz de la incertidumbre que viene a la familia, dado que no hay control frente a la
misma, y los resultados se salen del alcance de los sujetos debido a que estos se dan de acuerdo a

la reaccion del organismo de los mismos.

Queremos concluir esta sensacion resaltando la persistencia de la familia frente al proceso
dejando de lado las dificultades presentes a raiz de ésta; puesto que, en ocasiones no encontraban

alternativas que otorgaran respuestas frente al tratamiento; lo que generaba en mayor medida temor
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en éste grupo; sin embargo, continuaron afrontdndolo a pesar del desconocimiento y las dudas que

emergian dia a dia.

Lo anterior nos permite dar paso a otra de sensacion presente en la familia como es la tristeza,
la cual reconoce aquellos aspectos en los cuales la familia decae a causa de la falta de alternativas
0 respuestas en el diario vivir del proceso, siendo ésta una alternativa de expresion con el fin de

aliviar la frustracion en cada uno de los integrantes especificamente en el referente parental.

“Pues eso fue un sentimiento muy triste, muy duro; pues a uno le da mucha tristeza de ver que
un hijo que es lo que uno mas adora en la vida y pues a nadie le gustaria que a un hijo o a una hija
le pasen esos casos entonces uno se deprime mucho.” (Padre, Entrevistas Trabajo Grado., 2017)

Quisiéramos afiadir que, esta sensacion en la familia se asumié a partir del cuestionamiento
de la familia hacia la inconformidad frente al padecimiento de su hija, como uno de los pasos
necesarios para la aceptacion, dado que no se tiene control para que se dé un cambio hacia este

diagndstico, ni hacia las respuestas bioldgicas emitidas por el organismo hacia la misma.

“La tristeza al igual que cualquier otra emocion, tiene un funcién adaptativa para recabar la
atencion y el cuidado de los demas, constituir un modo de comunicacién en situaciones de pérdida
o separacion.” (Gonzales, 2009, pag. 92)

Habria que decir también, que la tristeza fundamenta las expresiones de la familia; entorno
a las decepciones que se dan en el transcurso de la enfermedad; ésta como medio que les permite
la expresion de sentimientos, facilitdndole a cada individuo la descarga emocional para fortalecerse

en el diario vivir y continuar asumiendo el acompafiamiento y cuidado de Dayana.

Es oportuno ahora traer a colacion la sensacién de frustracion presente en la familia frente
al no control de los estados de bienestar de Dayana, dado que a pesar de los cuidados rigurosos y

las atenciones brindas a la misma, se daban momentos en los cuales la familia no tenia control en
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las alteraciones en su condicion, lo que causaba inestabilidad emocional en la familia frente a dicho

proceso.

“La frustracion se considera como una respuesta que involucra mecanismos emocionales

semejantes a la presentacion de estimulos adversos y que desencadena respuesta analoga al estrés”
(Kamenetzky, Elgier, & A, 2009, pag. 193)

Este nos permite ver los sentimientos adversos en los individuos frente a una situacion
abrumante en la cual se dan episodios de estrés debido a la falta de control, hacia determinada

situacién o hacia los episodios negativos de la misma.

“[...] y un dia me acuerdo que estaba cambiandole, [...] como viene en unas bolsas, entonces
estaba cambidandole una bolsa de esas [...] y resulta que en esas bolsas, ha venido una rota, entonces
a medida que iba pasando el liquido, claro... eso por ahi le entra aire, le entra infeccion por ahi...
entonces le dio peritonitis... [...] entonces yo dije ;serior bendito... a esta nifia se le infecto! la
demora fue que dije eso, cuando la muchacha comenz6 con dolor de estémago, y eso le daba unos
colicos... y entonces a mi me dijeron que apenas tuviera eso, la llevara para Cali, justed se imagina,
yo viajar de aqui [vereda la Palomeral hasta Cali... y mientras tanto ella, puede morirse, porque
con el dolor tan fuerte que le da... porque usted no los puede ni cargar, usted no los puede ni coger,
para un lado, ni para el otro, porque eso les duele... o sea el dolor es tan tremendo, que uno no sabe
ni como cogerlo [...]” (Madre, Entrevista Trabajo de Grado, 2017)

Ademas, también es necesario tomar en cuenta aquellos momentos de frustracion presentes
en Dayana, dado que a raiz de la vivencia de su proceso de enfermedad le fue necesario sustituir
momentos de juego y dispersion por atenciones en salud, 1o que en ocasiones causaba molestia,

generando malestares emocionales por el no cumplimiento a cabalidad de sus etapas del ciclo vital.

"[...] ella como que... se empezaba a comparar con los otros nifios, entonces eso [el no poder
jugar y practicar las actividades de la edad], como que le traia mas frustracion a ella, entonces ella
se sentia como... ahi como que, ella no podia hacer nada, y pues para mi o sea... [...] (Madre,
Entrevista Trabajo de Grado, 2017)

Tras esta situacién la madre sentia frustracion; dado que, dentro de sus posibilidades y su rol
protector materno no habia alternativas que le permitieran devolver aquellos momentos de ocio y

dispersion fundamentales en el desarrollo de un nifio, ademas de no tener otra alternativa que velar
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por el bienestar de su hija, lo que le implicaba encargarse del cumplimiento de los itinerarios

pertinentes de acuerdo a la condicion de salud de la misma.

Ahora bien, puede agregarse que dentro del contexto familiar de Dayana se dieron algunas
sensaciones que marcaban el proceso de enfermedad, siendo este el principal obstaculo o referente
de causa que desencadeno sensaciones de rabia en el ambito fraternal, quien dada la etapa del ciclo
vital en la que se encontraba en el momento, presencio sensaciones negativas hacia su hermana
(Dayana); puesto que era vista como un referente negativo para la consolidacion de un vinculo

parental entre madre e hija.

“...yo decia que mi mama me habia dejado, porque querian era estar era con mi hermana, y
que ella mas queria era a mi hermana, yo le decia asi no... y como yo no sabia, entonces ya al
tiempo, yo me volvi toda rebelde, y claro... pues ya mi mama no estaba conmigo y yo le decia que
no me... claro, a mi me dejaron fue con mi hermano, o sea los tiempos mas dificiles de la juventud
mia ya fueron muy duros, porque ya pues a uno le explican muchas cosas no... y mi mamd no estaba
ahi, ni mi papa estaba, solo mi hermano, pero mi hermano... que me iba a decir a mi, si él me decia
algo yo no le hacia caso [...]” (Hermana, 2017)

Siendo ello, un desencadenante de conductas negativas en contra de la norma por parte de la
adolescente; como respuesta a la falta de atencién y acompafiamiento de las figuras parentales, lo
que fragment6 en mayor medida la relacién parental y obligo a los mismos a tomar alternativas
que le permitieran asumir dicho rol a distancia, con el fin de retomar de alguna forma los vinculo

fisurados.

Finalmente se retomara una de las Gltimas sensaciones presentes en este grupo familiar como
es la culpa en algunos de los integrantes, especialmente en la progenitora; quien dadas las
condiciones de Dayana, y siendo la cuidadora principal en el proceso de enfermedad, le fue

necesario desvincularse del hogar dejando el cuidado de sus dos hijos (mayores) bajo su propia
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responsabilidad, lo que implicé que durante la ausencia de un adulto se presentaran situaciones

que amenazaran la integridad fisica de su hija mayor.

“[...] Como a ella [hermana de Dayana] le trataron de hacer dafio, entonces como nosotros
no estabamos, como todo el tiempo con ella... porque le toco el tiempo sola, entonces trataron de
hacerle mucho dario, la trataron de violar varias veces... sola... entonces eso le marco peor la vida
a ella, pero como yo vivia por alla, y ella aca sola, entonces ella a quien le contaba...” (Madre,
2017)

Este tipo de situaciones generaron sentimiento de culpa en la madre, debido a la ausencia
reiteradas durante el proceso de tratamiento, en el cual no se garantizé un rol protector para la
adolecente quien permanecia durante periodos prolongados sin la supervision de un adulto, ademas
de el no cumplimiento del rol protector y garante del referente parental establecido socialmente;
lo que genero una ruptura mayor en la relacion madre e hija, dado que se culpabilizaba a la madre

por la situacion.

"la culpa permite el reconocimiento de algo que se ha hecho mal y facilita los intentos de
reparacion” (Echeburua, 2001, pag. 906)

A partir de lo referenciado por el autor es posible entender que la madre a través del proceso
vivenciado y la culpa que sentia por la permanencia reiterada lejos del hogar, comenz6 a reparar
aquellos sucesos negativos en la vida de su hija (mayor), quien demandaba tiempo y espacio con

el fin de compartir con sus referentes parentales y sentir proteccion y cuidado.

Por otra parte, a raiz del suceso de enfermedad de Dayana, la familia asumi6 alternativas de
apoyo frente a la misma, a través de la vinculacion al cristianismo, en la cual se da cuenta de la
creencia en un ser supremo, siendo este el principal motor que le permiti6 a la familia recobrar la
esperanza frente a la credibilidad del funcionamiento del tratamiento, asi como también, el retorno

de la condicion de bienestar de la nifia.
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Siendo la esperanza aquella sensacion que genero en la familia el retorno al proceso, con una

vision alentadora frente al mismao.

La esperanza es una experiencia humana, multidimensional, es una mezcla entre el temor y la fe en
que todo saldra bien. Permite a los padres ver oportunidades a través del camino dificil de la enfermedad.
Los motiva a persistir en el esfuerzo de buscar alternativas de solucidn a la situacion, y a la busqueda del
bienestar. (Salcedo, 2013, pag. 222)

“[...] usted por dificil que sea la vida, usted le dan deseos de vivir, y después hicimos un cambio
muy tremendo, donde en realidad a pesar de que teniamos esa dificultad tan grande, pues o sea volvimos...
COmo a tener ese amor, COMO para uno Vivir y seguir luchando, y lo mismo mi hija, ella... fuimos con ella
y ya los pastores oraron, y es una nueva familia que uno encuentra, donde le dan mucho amor, sabiduria
humanamente, y espiritualmente y verdad... y eso le sirvio mucho a ella... y volvié y cogio fuerza ella, y se
motivo dijo jno papi, ya no me voy a rendir, ya tengo quien me proteja! [...]” (Padre, 2017)

A partir de este fragmento, vemos como la familia tomo una vision diferente del proceso vivenciado,
recobrando su fuerza y animo frente al tratamiento, trayendo consigo sentimientos que se habian dejado de

lado.

Asi también, la familia retomo la fe en el proceso, a través de la identificacion de otras alternativas

u opciones que les permitieron tener una vision diferente de la enfermedad, dicha visién mediante la

contemplacién de una respuesta de sanidad por medio de un ser supremo, siendo este el principal ente de
credibilidad y confianza para continuar con el proceso de tratamiento de la misma

“Cuando ya en ese tiempo, fue cuando claro... yo escuchaba como la vos de Dios que decia

gue jyo tenia que creer y tener fe que mi hija se iba a mejorar! y yo decidi y mi hija también decidio,
no dejarse hacer el trasplante, ni tampoco la dialisis.” (Madre, 2017)

La fe es un mecanismo para mantener pensamientos positivos, e inspira la esperanza por parte
de los padres hacia sus hijos y de los hijos hacia sus padres. (Salcedo, 2013, pag. 222)

Segun la autora, la fe promueve pensamientos positivos, que permiten a la familia del
paciente mantener una actitud positiva y de credibilidad frente al proceso, ademas de ser una

herramienta de optimismo que los alienta en momentos de crisis.
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Hemos traido hasta el momento a colacidn cada una de las sensaciones presentes durante el
diagndstico y tratamiento de la enfermedad de Dayana, éstas vivenciadas en los integrantes de la
familia a raiz de situaciones o momentos que le eran necesarios afrontar a la familia con el fin de
dar respuesta a la misma, o contribuir con el bienestar de su familiar, todo ello implico en la familia
sensaciones de frustracion, temor, tristeza, culpa, rabia que marcaron momentos en los que la

familia expresaban su diario vivir.

Intension - accién
Por consiguiente, pasaremos abordar las intenciones presentes en la actitud de la familia

frente al proceso de tratamiento de ERC, aquellas intenciones enmarcadas en las acciones que
llevaron a cabo los mismos, con el fin de brindar cuidados y atenciones a Dayana propendiendo
asi por el bienestar de la misma. Estas se retomaran desde cuatro momentos de la familia durante
la vivencia del mismo, como son: adaptacion a nuevos contextos, generacion de ingresos

adicionales, mantener el rol protector parental y basqueda permanente del bienestar de la hija.

En este apartado tomaremos en cuenta, las intenciones enmarcadas en acciones en referencia
a la adaptacion a nuevos contextos de convivencia que le fue necesario frecuentar a la familia con

el fin de dar cumplimiento al tratamiento de ERC en Dayana.

Durante el proceso de enfermedad vivido por este grupo familiar, se dieron cambios a nivel
espacial y emocional en cada uno de los individuos, en tanto la movilizacion a diferentes ciudades,
altero los espacios de trabajo, esparcimiento social, convivencia familiar y por ende las relaciones
que se establecian en ellos, incluyendo cambios en la posicion social, a partir de lo cual se
obtuvieron nuevos aprendizajes y se adoptaron costumbres y creencias coherentes con €sos nuevos
lugares, sin querer decir que sus raices, como parte de la comunidad nasa, haya desaparecido, sino

que se transformaron en la relacion dialéctica sujeto-sociedad.
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De aqui que, uno de los primeros espacios a los que acudio la familia fue la ciudad de Cali,
con el fin de recibir un diagnostico en referencia a la condicion de salud de su hija, el cual exigia
a este grupo familiar una busqueda activa de los espacios, personal médico y atenciones en salud
que se requeria, lo que genero en la familia acciones encaminadas a la consecucion de alternativas,
recursos, los cuales les permitiera obtener el conocimiento de los espacios en los que se

encontraban, con el objetivo de adaptarse y mantener una actitud proactiva frente a la misma.

“Asi, yo aprendi andar en Cali, en esos buses que era el MIO, donde mas me daba en donde
me decian que no, que por ahi atracaban mucho y como yo estaba en ese barrio que era o es no es
ahora el barrio el rodeo, por alld yo me iba a quedar y de allA me tenia que venir hasta el
departamental, o sino hasta el seguro social todos los dias... entonces para estarme con ella todo el
tiempo o sea la atencion era todo el tiempo...” (Madre, 2017)

Frente a la situacion referida; se dio una actitud protectora, en relacion a los espacios en los
que se presentaban problemas de orden publico, con el fin de cuidar su integridad fisica y la de su
hija, ademés dichos espacios exigian de los mismos el desarrollo de habilidades y destrezas con el

objetivo de movilizarse en estos lugares.

“Las familias son capaces de percibir el cuidado como una oportunidad para descubrir y
fortalecer talentos y habilidades en la familia, permanecer méas cercanos los unos de los otros, asi
como aumentar el sentido y el compromiso familiar” (Esandi & Canga, 2016, pag. 267)

Los padres de Dayana, se mostraron dispuestos a enfrentar los retos que les proponian los
espacios urbanos, adoptando asi nuevas practicas cotidianas que les permitieron desenvolverse en
ellos, logrando asi el bienestar de su hija. Algunos de estos aprendizajes estuvieron relacionados

con el uso de transporte publico masivo, cuidado frente a la inseguridad social (robos), ente otros.

Las situaciones que implican cambios de contexto, como es el caso de la ERC en esta familia,
impulsan en los sujetos el desarrollo de habilidades, destreza y aprendizajes que amplian su radio

de accion, posibilitando nuevas lecturas de la realidad que les circunda, lo cual se refleja en
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comportamientos cotidianos. En suma, es posible reconocer el continuo proceso formativo de los

sujetos en su contexto, como una practica continua de socializacion.

“La socializacion exige adoptar unos patrones sociales determinados como propios, con el
objetivo de conseguir la necesaria autorregulacion que nos permita una cierta independencia a la
hora de adaptarnos a las expectativas de la sociedad y al desarrollo de habilidades sociales”
(Yubero, 2000, pag. 1)

La socializacion, repercute en el desarrollo de habilidades sociales, puesto que de acuerdo a

las exigencias de los contextos éstos acttian con el fin de adaptarse al mismo.

“[...] El estilo de vida de una persona es el conjunto de sus pautas de conducta y habitos
cotidianos, estando determinado en gran medida por las condiciones socio-culturales del entorno
en el que se inserta. También se basa en las preferencias y necesidades del individuo, que quedan
reflejadas en el conjunto de sus valores sociales [...]” (Le6n, 1998)

De acuerdo con el autor, los individuos se adaptan a los espacios 0 contextos en los que
residen diariamente dentro de su dinamica, reflejando asi la necesidad de complementarse con el

mismo, con el fin de dar respuesta aquellas situaciones que emergen en su diario vivir.

Ahora bien, es necesario vislumbrar algunas acciones que permitieron en su momento a la
familia, obtener el sustento econémico que se requeria para la permanencia en aquellas metropolis,
dejando entrever hechos o acciones que fueron indispensables para la manutencion de los padres

en aquellas urbanizaciones.

Otra actitud que se evidencia en los padres de Dayana, es la actitud proactiva frente al
cambio de sus actividades laborales, puesto que en estos contextos se requerian recursos
adicionales para la movilizacion en las urbes; situacion por la cual, les fue necesario la practica de
otras actividades laborales, de acuerdo al ambito cultural en el que se encontraban, a fin de cubrir

los gastos que se requerian.
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Esto nos permite resaltar el esfuerzo realizado por la familia con el fin de obtener los recursos
necesarios para la manutencion en aquellos contextos diferenciales, siendo ello un referente
esencial para garantizar la atencion en salud que requeria Dayana, siendo este el objetivo central
en la familia lo que permite resaltar una actitud estratégica y de afrontamiento frente a las

necesidades del contexto.

Algunas de las labores que se realizaban en estos espacios, llegaban a ser desconocidas por
la familia, ya que anteriormente solo se habian dedicado a labrar la tierra; sin embargo, le fue
necesario descubrir labores que se llevaban a cabo en las ciudades para el sostenimiento econémico
como eran: la recoleccion de reciclaje para la venta, y el arreglo de techos en casas ajenas, trabajos
que eran realizados por el padre de Dayana, puesto que les permitia obtener algunos ingresos para

la compra de alimentos y transporte.

“[...] trabajar por alla, [...] trabaja en eso de arreglar canoas, techos, coger goteras, y por
halla yo me dedique a trabajar, pa hacer en cuanto para lo de la comida, y verdad por halla
anduvimos por todo esos barrios de Medellin, pero eso es muy terrible, porque uno se va de aca, y
eso por alla... hasta de reciclador me toco que andar recogiendo carton y vendiendo asi de las latas
que salian de las casas que uno arreglaba, y él [amigo de Medellin] me decia pues recoja eso, y eso
se vende acad, y yo cogia un costalado... eso como de unos veinte, treinta kilos, me lo echaba al
hombro y por alla me iba a vender, eso me hacia lo de unas cualquier libra de arroz o una media de
carne [...]” (Padre, 2017)

A partir de la idea anterior, también retomaremos las actividades contributivas que realizaban los
hijos con el fin de aportar en los gastos econémicos que surgian en la familia, ya que estos permiten
resaltar una actitud positiva e integradora, frente a la union y apoyo que necesitaba el grupo
familiar; aquellas actividades eran enfocadas al trabajo en el campo, las cuales se ensefiaban por
sus padres en edades tempranas.

“El trabajo colaborativo es una interaccion de apoyo mutuo entre familias, que se centra en
satisfacer las necesidades del nifio y de su familia y que se caracteriza por un sentido de compromiso,
igualdad, comunicacion positiva y confianza, ya que las familias cobran un rol activo desde el primer
momento del proceso y se convierten en colaboradores.” (Peralta & Torres, 2009, pag. 12)
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Asi también, se destacaran las actitudes asumidas por la familia frente al cumplimiento de
las funciones sociales enmarcadas para los entes parentales, como era el mantener el rol protector
con los hijos, con el fin de cumplir aquellas funciones velando por el bienestar comdn del grupo
familiar, sin embargo, dentro de éste se dio un evento estresor que generd en cada individuo el
desempefio de roles y funciones alternas a las llevadas a cabo dentro de su cotidianidad, alterando
asi las funciones desempefiadas por los padres quienes eran los encargados garantizar la
proteccion, acompafiamiento, cuidado de los hijos; dicha alteracion dado un suceso de enfermedad
en su hija menor, la cual generd separaciones por periodos prolongados del medio familiar,
dejando sin acompafiamiento los hijos que permanecian en el hogar. Situacion que modificé los

roles en el mismo y fragmento la relacion fraternal construida hasta el momento.

“El nexo entre los miembros de la familia es tan estrecho que la modificacion de uno de sus
integrantes provoca modificaciones en los otros y, en consecuencia, en toda la familia. Asi, *
alterarse uno de los elementos del sistema, se altera indefectiblemente a todo el conjunto sistémico
en si” (Carrascal & Montes, 2009, pag. 88)

al

Para ello, les fue necesario a optar por alternativas desconocidas en su entorno hasta el
momento, con el fin de buscar el retorno al equilibrio; esto, a partir de las situaciones que se
tornaban cada vez méas complejas en torno a la convivencia de sus dos hijos mayores, para lo cual
los padres debian buscar alternativas que les permitieran continuar con su rol protector parental;
aquellas alternativas eran optar por mantener una comunicacion permanente por medio telefonico
con sus hijos, quienes permanecian solos en casa, pues se le habia dado al hermano mayor la tarea
de cuidar de su hermana y de la finca mientras los padres se encontraban acompafando a su hija

menor en el tratamiento.

“[...] Humm... apuro celular... minutos eran a doscientos y trecientos pesos esa vez, entonces
uno llamando todos los dias dos mil pesos o tres mil pesos eso se iba un poco de plata, entonces
también tocaba llamar asi, y en eso hasta toco comprar celulares, porque nosotros no teniamos,
pues a nosotros no nos gustaba eso, porque como uno no nacid para andar con esos celulares,
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entonces ahi si nos tocé comprar, ... aunque sea para recibir las llamadas, y asi fue la comunicacion,
mas que todo llamadas, porque si uno queria ir a visitarla eso era como cincuenta mil de ida y
cincuenta mil de venida més la alimentacion eso salia caro, por eso solo tocaba Ilamar nada mas,
[...]” (Hermano, 2017)

Por lo que obligo en algunas ocasiones a que el padre se desplazara hasta el hogar, con el fin
de dar termino a los conflictos que se estaban presentando con sus hijos, y lograr en alguna medida
reafirmar ese rol parental que dadas las circunstancias se impartia a distancia; dichas herramientas
permitirian conseguir poco a poco que en su hogar se dieran relaciones afectivas méas cercanas y

llevaderas entre sus hijos mientras se lograba retornar al equilibrio familiar.

“[...] sonaba el celular y era una queja del otro, y nosotros de all& a puro celular pasemela
yo hablo con ella, dejen de estar ya en esas rifias caseras y miren como estan viviendo, [...] cuando
llegamos acé todos dos estaban que se explotaban [suspiro], ellos estaban muy mal porque pues o
sea, el tiempo que los dejamos solos fue bastante, entonces ellos estaban muy ofendidos o muy...
ellos se sentian solos [...]” (Padre, 2017)

Aguellas pérdidas de los vinculos afectivos generaron en los padres la busqueda de
alternativas que le permitiera restablecer los mismos con el fin de ejercer los roles parentales y
restaurar la relacion fragmentada con estos dada la distancia y la poca convivencia con los mismos.
Estas opciones resaltan una actitud protectora en los padres a la hora de encontrar opciones que
les permitieran renovar la relacion afectiva con sus hijos, asi como también, una actitud proactiva

en relacion a la misma.

“La familia se piensa como un sistema de relaciones humanas que constituye un conjunto
integrado he integrador en donde la comunicacion se concibe como un proceso dindmico y continuo
gue permite expresar necesidades, deseos y sentimientos, en donde se camina hacia un objetivo

comun el bienestar familiar.” (Aguilar, 1997)

De acuerdo a lo referido por Aguilar, es posible argumentar que este grupo familiar a pesar
de las circunstancias buscaba alternativas dia a dia que le permitieran continuar ejerciendo sus

roles cotidianos, con el fin de generar el bienestar familiar, aunque en ocasiones les haya sido
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necesario rotar los roles parentales con algunos de sus hijos, con el fin de mantener la convivencia
familiar; sin embargo, esta autoridad no se entrego totalmente, dado que se ejercian roles tutores
desde medios telefonicos, con el fin de garantizar el cuidado y proteccion de los hijos que

permanecian en el hogar.

Este tipo de referencias, nos dan paso para analizar aquellos &mbitos que fueron de gran

importancia para la familia, como es la busqueda del bienestar.

En este apartado retomaremos, la busqueda permanente del bienestar de la hija, el cual se
convirtio en el objetivo central en el dia a dia, dado que su dindmica familiar giraba alrededor de
la condicién de salud de la misma, con el fin de restablecer la salud de Dayana. Aquella
persistencia en la familia les permitio resaltar una actitud proactiva frente al tratamiento y los
cuidados que requeria la misma, dado que se reconoce en cada uno de los integrantes la

consecucion de alternativas y respuesta en pro de un mismo fin.

El sistema familiar accedio a los recursos medicinales desconocidos para su cultura, con el
fin de obtener una respuesta especifica que les permitiera entender ¢ qué no estaba funcionando en
su cuerpo (Dayana)?, por lo que en reiteradas ocasiones recibieron diagnosticos erroneos que

generaban complicaciones en la condicién de salud de su hija.

“[...] De clinica en clinica, empezamos aqui en Santander y eso fue una lucha muy tremenda
eso... el sufrimiento, que yo a nadie le deseo eso, y ella mantenia era asi fuera de la casa y el tiempo
iba pasando, iba pasando, y a ella no le encontraban cual era el problema de ella, y entonces y asi
hasta que a lo ultimo... de tanto andar de clinica, en clinica, hasta que por alli un amigo dijo no...
busquen un médico particular, que la revisen bien... y verdad a lo ultimo nosotros fuimos por alla
yo no recuerdo el nombre del médico y alla fuimos, y €l si me le hizo una revisada bien a la nifia, y
dijo no ese es un problema muy grave que su hija tiene [...]” (Padre, 2017)
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Cabe resaltar, que una de las principales dificultades en el inicio asertivo de un tratamiento
de salud para la condicion de enfermedad de Dayana, fueron los diagnosticos erroneos dados desde

los entes de salud, lo que generé mayores contratiempos en el inicio oportuno de un tratamiento.

“El diagnostico tardio, que puede resultar en el agravamiento de la enfermedad, con mayor
nimero de secuelas a largo plazo, mayor mortalidad y perpetuacion, El diagnédstico precoz y el
pronto inicio del tratamiento medicamentoso, a su vez, son fundamentales para un efectivo control
de la enfermedad, Ademas de la relevancia del diagndstico precoz, es fundamental garantizar el
suceso del tratamiento. En esta perspectiva, es necesario que los profesionales de la salud
comprendan la vivencia de la persona enferma en el periodo del tratamiento y conozcan cuéles son
los cambios advenidos a partir de este momento. Esto posibilitard que los profesionales de salud
tracen estrategias y realicen orientaciones, para que los usuarios pasen por esa fase de la manera
menos dolorosa y amenicen dudas sobre la enfermedad.” (Furlan, Silva, & Marcon, 2013)

Lo que genera, un desgaste innecesario en las personas, debido a la falta de comprension y
eficacia de los entes de salud, asi como el deterioro que se viene dando en dichos sistemas, lo que
hace que estos procesos se tornen tediosos y complicados tanto para el paciente como para la

familia.

“[...] uno sufre mucho, yo a ratos me sentia como mas acabado, como mas flaco, como més
deébil de ver uno tanto sufrimiento, y uno pues... por un hijo uno va donde sea, hace lo que sea, va
para donde lo manden uno [...]” (Padre, 2017)

Este fragmento, destaca las intenciones que como familia asumen, dentro de un proceso de
salud, en el cual se debe generar una actitud protectora y proactiva, que les permita indagar,
gestionar las atenciones en salud y los recursos necesarios para dar respuesta al mismo, sin

desconocer las dificultades que se dan durante éste.

En dltima instancia, es de gran importancia resaltar las capacidades y fortalezas de este grupo
familiar, quienes a pesar del desconocimiento de la patologia de Dayana, manifestaron una actitud
proactiva y estratégica, en la consecucion de alternativas y recursos con el fin de dar respuesta a

la misma, asumiendo éste con disposicion, brindandole apoyo y comprension a su hija y hermana,
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durante el proceso de tratamiento. Asi como también, se resalta su capacidad de gestion, quienes
tomaron la iniciativa de acudir a diferentes entes de salud, con el fin de hallar las herramientas
necesarias para mantener la esperanza y la fe durante todo el proceso; luchando por fortalecer el

estado animico de su hija, y mantener la union familiar durante el mismo.

Ademas, es necesario resaltar la unién familiar, durante todo el proceso, dado que cada uno
de los integrantes de la familia enfatizo su apoyo a Dayana, de acuerdo a las capacidades y
herramientas con las cuales contaba para brindar el mismo, siendo ello un pilar importante durante
el tratamiento de salud, puesto que le permitié a la familia asumir el mismo a traves de dificultades
y contratiempos sin causar rupturas permanentes en ésta, por lo que les fue posible retornar al

equilibrio familiar.
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CAPITULO Il

Conocimiento.
A continuacién, abordaremos el tercer capitulo de nuestro trabajo de investigacion, el cual

dara cuenta de los conocimientos adquiridos por la familia durante el proceso de enfermedad y

tratamiento de Dayana, a través del desarrollo de habilidades que facilitaron dicho proceso.

Aquellos conocimientos, fomentaron en la familia el apropiarse de las herramientas
necesarias para asumir con mayor destreza el tratamiento de ERC de Dayana, para dar cuenta de
lo anterior este analisis se ubicara a partir de tres momentos, los cuales son el proceso de
enfermedad y tratamiento que se dieron alrededor del diagnostico de ERC en Dayana; seguido de
las habilidades sociales, que debié adoptar la familia dentro de los nuevos contextos, este
relacionado a los cambios alrededor de la vivienda y en los nuevos espacios de relacion como las
urbes, y finalmente aquellas habilidades parentales, las cuales fomentaron aprendizajes de la

familia entorno a las relaciones familiares.

A continuacion pasaremos a desarrollar uno de los conocimientos de la familia alrededor de
dicho proceso como es la enfermedad y tratamiento alrededor de la ERC en Dayana, este punto se
abordo a partir del conocimiento del diagnéstico de dicha patologia en la nifia, dado que para la
consecucion del mismo le fue necesario a la familia acudir a medicinas alternativas para su &mbito
cultural como es la medicina occidental, en la cual se llevaron a cabo una serie de examenes y
estudios que les permitieron conocer que eran los rifiones de la nifia, lo que afectaba su condicién
de salud; implicando ademas cambios en los espacios habitacionales y en la preparacion de los

alimentos.
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Conocimiento alrededor de la enfermedad y tratamiento
En vista de lo referido, se resaltaran los conocimientos adquiridos por la familia alrededor

de la tenencia de un diagnostico certero de la condicion de enfermedad de su hija, siendo uno de
los primeros momentos el acudir a instancias medicas ofertadas por el sistema de salud de la
medicina occidental, en el cual les fue necesario a los padres el conocimiento de los procesos y

gestiones necesarias para obtener una atencion en salud desde la misma.

A partir de dicho diagnostico de ERC desde los entes médicos occidentales, le dieron a la
familia algunas indicaciones o parametros que se debian tener en cuenta para tomar los cuidados
y el tratamiento de Dayana; sin embargo, fue durante el proceso que se empezaron a profundizar
los conocimientos de dicha patologia, puesto que dentro de su contexto cultural se desconocia

causando mayores dificultades para asumir la misma.

“Por todo lo que sucedido con la hija, alli conoci sobre su enfermedad, porque los médicos
nos explicaban en qué consistia y lo que se debia hacer y lo que podia pasar con ella que no era
facil” (padre, 2017)

Por lo que podemos referir que:

“La familia constituye la primera red de apoyo social que posee el individuo a través de toda
su vida, y por lo tanto se reconoce que esta instancia ejerce funcién protectora ante las tensiones
que genera la vida cotidiana. El apoyo que ofrece la familia es el principal recurso de promocién de
la salud y prevencion de la enfermedad y sus daiios”. (Louro, 2003, pdg. 50)

Es justo decir que, la familia a pesar de las dificultades presentes dado el poco conocimiento
de la patologia asumio el proceso indagando por los procedimientos que requeria la misma, siendo
uno de ellos la practica de dilisis peritoneal, el cual requiere de cuidados y atenciones especificas
por parte de la familia, con el fin de contribuir en el bienestar de Dayana, siendo uno de los
principales conocimientos la realizacion del proceso de dialisis por parte de la madre y la hermana
quienes les fue necesario recibir indicaciones y ensefianzas especificas en los entes de salud en los

que se llevaba a cabo el proceso con el fin de tener los conocimientos especificos para su
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realizacion en casa. Aquellos conocimientos se llevaban a cabo bajo unas practicas de higiene

rigurosa por parte del cuidador ademas de tener en cuenta unos horarios especificos.

“Nos enseniaron a hacer las didlisis, pero era muy riesgoso porque no se debia dejar entrar
aire a la manguerita porque le caia infeccion y le podia dar peritonitis, también habia que tener
mucho aseo en la casa... todo tenia que estar muy limpio, asi mismo la comida, la cocina, la pieza
donde ella estaba toco pintarla bien”. (hermano, 2017)

Estos conocimientos adquiridos por la familia ayudaron a la misma, reorganizarse con el fin
de llevar a cabo cada uno de los pasos a seguir de una forma adecuada y acorde con lo requerido

por la condicidon de salud de la nifia.

“es importante resaltar los aspectos de seguridad para el paciente con dialisis peritoneal, ya
que al ser un procedimiento invasivo que expone la cavidad peritoneal, considerada un medio estéril,
representa alto riesgo de complicaciones, principalmente las del orden infeccioso durante la
conexion y desconexion del sistema de infusion. Proporcionar cuidados de enfermeria libres de
riesgos durante el recambio de la bolsa de dilisis implica conocer y evitar todos aquellos pasos en
la técnica de recambio que conlleven un procedimiento inseguro y afecten negativamente el estado
clinico del paciente”. (Hipolito, 2011)

Aguellos procedimientos intervienen en la condicidn de salud de los pacientes con una ERC;
es por ello, que es de crucial importancia para los cuidadores tomar en cuenta cada uno
procedimientos a seguir; siendo uno de ellos el cuidado e higiene de las manos, dado que es este
uno de los principales instrumentos para llevar a cabo dicho proceso, ademas, se debe tener en
cuenta el uso de la ropa del cuidador y del paciente siendo para ellos primordial un vestuario
cémodo e higiénico, los medicamentos o instrumentos a utilizar durante el proceso de dialisis

también debera estar en 6ptimas condiciones de higiene.

“el cuarto de ella solo tenia que ser solo para ella, tenia que desinfectar toda la pieza una
pieza solo para ella una camita y ya una mesita para el medicamento de ella para hacerle el
procedimiento de la didlisis no y tener muchos cuidados también en el en el lavado de uno de las
manos para poderle hacerle bien las didlisis y que no se infectara” (hermana, 2017)

Mas no se trata tan solo de especificar dichas practicas de higiene, sino de tomar en cuenta

el conocimiento que obtuvo la familia a través de la implementacion de las mismas, dado que, por

90



medio de su uso adquirieron habilidades y destrezas que le permitieron a la familia asumir el
proceso de enfermedad con mayor empatia, pues a través de estos la familia contribuye con mayor

facilidad en el bienestar de Dayana.

“[...] personas [...] con enfermedad renal terminal y su cuidador familiar deben cumplir
cuando se insertan al tratamiento de DPCA,(dialisis peritoneal continua ambulatoria) dentro de
estos se puede mencionar el saneamiento basico, sistemas de disposicion de residuos, disposicidn de
agua potable, tener una habitacion Unica para los intercambios, incluyendo: paredes y pisos
lavables, iluminacion adecuada, lavamanos exclusivo para la higiene de manos, ademas de los
materiales necesarios para llevar a cabo dialisis. Este hecho es muy importante, ya que son
requisitos importantes para reducir el riesgo de contaminacion del peritoneal [...]” (Borrero, 2015)

Es por ello que se generan las modificaciones en el espacio habitacional en el que residia la
nifia, puesto que al indagar reconocieron que estos requerian adaptaciones de acuerdo a la
condicion de salud de la nifia. Un ejemplo de ello, es el cambio de pintura de la habitacién donde
dormia la nifia, dado que esta debia ser exclusivamente pintura de agua, asi como también, debia
permanecer en optimas condiciones de higiene, siendo fundamental la limpieza del espacio

habitacional.

“[...] la comida, la cocina, la pieza donde ella estaba, toco pintarla bien, con pintura de
agua... porque como antes la casa estaba pintada con esa cal, eso soltaba ese polvo, entonces todo
eso tenia que ser con pintura de agua, [...]” (hermano, 2017)

Frente a los habitos alimenticios se asumieron cambios a nivel familiar con referencia a la
preparacion de los alimentos, la cual implicaba modificaciones en su coccion y en los elementos
usados para la misma, ello debido, a las dietas especificas que debia tener un paciente con ERC,
lo que implico a la familia obtener conocimientos con respecto a la misma y desarrollar habilidades
y destrezas con el fin de asumir los cambios necesarios. Ya que también se convirtio en el factor
determinante para la situacion de Dayana, pues su alimentacion también variaba por la dindAmica

de su organismo dadas las circunstancias.
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“A mi hija le limitaron las comidas que eran pesadas para su organismo, y como ella le
hicieron el trasplante... no podia comer nada que le irritara y alterara el tratamiento, porque le
podia causar infeccion y otra vez tocaba llevarla al hospital[...] " (padre, 2017)

Es por ello, que cuando un individuo se encuentra con algin tipo de enfermedad sus
limitaciones frente a diversos riesgos se hacen mas evidentes, ya que debe haber unos cuidados
esenciales, especialmente en la alimentacion, la cual debe ser balanceada, lo que no perjudique su

tratamiento.

La alimentacion es uno de los pilares fundamentales en el cuidado de la salud, sobre todo
cuando la persona tiene una enfermedad que limita cierto grupo de alimentos, esto implica el
desarrollo de cocimientos frente a la identificacion de los tipos de alimentos, diversas formas de

preparaciones y consumo acordes al estado de salud.

“La dieta es una parte importante de su plan de tratamiento. La dieta recomendada Puede
cambiar con el tiempo si su insuficiencia renal empeora que incluyen: Obtencion de la cantidad
correcta de calorias y proteinas otros nutrientes importantes en su dieta Sodio, fésforo, calcio
potasio, liquidos, vitaminas y minerales” (National, Kidney Fundation, 2008, pag. 4)

En referencia con los habitos alimenticios también es esencial tomar en cuenta uno de los
procesos llevados a cabo como &mbito fundamental durante el transcurso de tratamiento de la nifia,
siendo este el trasplante de rifidn, el cual lleva consigo especificaciones con el fin de buscar el
bienestar de la misma, aquellos cuidados se relacionan con la dieta alimenticia de la paciente;
puesto que éste influencia la aceptacion o rechazo del mismo, dado que, dichas atenciones o
procedimientos son esenciales a la hora de asumir un tratamiento de ERC, ello nos permite
demarcar las condiciones o posturas que deben tomar los cuidadores o la familia de un paciente
con éste diagndstico, ademas nos permite reconocer los conocimientos que adquieren en relacion
a dicho proceso, lo cual les permite asumir el cuidado con mayor precision y el desarrollo de

habilidades para ejercer dicho rol.
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“ya después del diagnostico que le dieron ella tenia que estar yendo a control, estar yendo al

hospital haciéndose examenes y ya después cuando le dijeron que tenian que hacerle el trasplante”
(Hermano, 2017)

Finalmente, es posible articular los conocimientos adquiridos por la familia, a partir del
diagndstico de la ERC, y el tratamiento que requeria Dayana, con llevando asi a la adquisicion de
instrucciones alrededor de los cuidados y atenciones que debia tener un paciente con dicha
patologia, lo que permitié que la familia asumiera este proceso con menor dificultad, a pesar de
pertenecer a un ambito cultural Nasa en el cual hasta el momento no se habia conocido un

diagndstico de ERC.

Es preciso resaltar que durante el proceso de tratamiento de ésta enfermedad la familia
desarrollo habilidades sociales que les permitieron desenvolverse en el contexto social, con el fin

de dar respuesta a cada una de las necesidades e inquietudes que surgian durante el proceso.

Por otra parte, se hace necesario resaltar aquellos conocimientos que se dieron entorno a la
movilidad y a la generacion de ingresos; en donde se emplearon algunas habilidades sociales de

los integrantes de la familia, especificamente el referente parental.

Habilidades sociales
Estas se desarrollan, cuando la familia nasa comprendi6é que a través de los tratamientos

realizados desde la medicina occidental, podrian salvar la vida de su hija, los padres de Dayana;
tuvieron que salir del contexto rural al urbano a gestionar todo lo relacionado con los examenes
médicos, circunstancia que los llevé a convertirse en sujetos activos dispuestos a luchar para lograr
que a su hija le dieran la atencién que requeria su condicion de salud, aspecto que les permitio
obtener conocimientos para aprender a moverse en este contexto, siendo para ellos algo muy
complicado en un comienzo por ser una ciudad muy grande a diferencia de la vereda donde

residian, debido que el trasplante era llevado a cabo en una metrépoli (Medellin).
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Esto nos permite remitirnos a cada uno de los conocimientos adquiridos por la familia
alrededor de la habitabilidad en una zona urbana la cual exigia a la misma, el desarrollo de
habilidades y destrezas necesarias para la supervivencia en la misma; siendo uno de ellos, la

practica frente al uso de los transportes publicos necesarios para la movilidad dentro de la ciudad.

Esta era esencial para dar respuesta aquellas necesidades presentes frente a los
requerimientos del tratamiento de ERC de Dayana; ello les permitio conocer los barrios, los
hospitales, la vivienda, zonas o espacios que eran frecuentados por la familia, ademas les era
necesario realizar recorridos en el transporte pablico o caminando, como forma de economizar

debido a los escasos recursos econdmicos con los que contaba la familia.

“Una ciudad tan grande como Medellin, era dificil andar ... y todo era caro para trasladarse
de un lugar a otro, pero sin embargo uno preguntaba las rutas, y en ocasiones ya tocaba caminar ...
porgue no habia suficiente plata, porque todo era caro. Ademas toco arrendar un sitio solo para la

nifia, porque su delicada salud, no le permitia estar expuesta a contaminaciones” (Padre, Entrevistas
Trabajo Grado., 2017)

De igual manera, conocieron no solo los medios de movilidad por la ciudad; en los cuales
les fue posible reconocer los sitios que eran considerados peligrosos por la presencia de

delincuencia comun en la zona.

“vo aprendi andar en la ciudad, en esos buses aunque me daba miedo, pero también habian
personas que me decian que tales sitios por ahi atracaban mucho” (madre, 2017)

Estas se pueden resaltar como habilidades y destrezas que adquiere la familia al frecuentar
estas zonas urbanas constantemente, lo que obliga de alguna manera comenzar a obtener
conocimientos en referencia a la supervivencia, ademas de permitirles adentrarse con mayor
facilidad en aquellos espacios en los cuales no contaban con los recursos para acceder a los medios

de trasporte que facilitaban la movilidad en la misma.
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“la familia se puede considerar como un sistema en constante transformacion, lo que
significa que es capaz de adaptarse a las exigencias del desarrollo individual de sus miembrosy a
las exigencias del entorno” (Espinal, 2004)

Aquellas transformaciones demandan en los individuos comportamientos o acciones en
relacion a las necesidades presentes en su medio; es por ello que en este grupo familiar se dieron
ademas de los aprendizajes de movilidad, conocimiento que les permitieron a la familia dar
respuesta a los tramites que requeria la condicion de salud de su familiar, aportando asi al
desarrollo de la misma y adquiriendo herramientas que les permitiera en otro momento tener los

conocimientos necesarios para llevar a cabo dichos tramites.

“El aprendizaje es el proceso o conjunto de procesos a través del cual o de los cuales, se
adquieren o se modifican ideas, habilidades, destrezas, conductas o valores, como resultado o con
el concurso del estudio, la experiencia, la instruccién, el razonamienzo o la observacion.” (Zapata,
2012, pag. 5)

Es decir, que los aprendizajes dentro de un determinado contexto social van a ser
permanentes, lo cual va a influir en el accionar de los individuos lo que le va permitir adquirir
nuevas habilidades y ampliar aln mas su conocimiento a través de su vivencia, es por ello que su
aprendizaje no solo va estar mediado por las relaciones interpersonales, sino por agentes sociales

que van a incidir en el aprendizaje y la conducta de los individuos.

“Con el trasplante de rifion eran examenes vienen examenes van, que habia que autorizar en
la EPS y a veces uno no sabia dénde quedaba tal sitio, pero sin embargo uno preguntaba a los
encargados por la AIC® y ellos a uno lo ayudaban mucho” (madre, 2017)

En referencia con lo anterior, se puede demarcar aquellos agentes sociales que hacen posible
el conocimiento adquirido por la familia, participando activamente en la consecucion del mismo,
a través de respuesta, ensefianzas y explicaciones pertinentes a la hora de desarrollar las

habilidades para la comprension del medio social en el que se encuentran; dado que, son espacios

6 AIC: Asociacién Indigena del Cauca, empresa de salud indigena
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totalmente desconocidos, en cuanto a la cultura, las practicas sociales, y los comportamientos de
cada uno de los individuos de acuerdo a su quehacer cotidiano; aquellos aprendizajes le
permitieron a la familia llevar a cabo los tramites (exdmenes, controles médicos) necesarios para

la atencion en el &mbito de salud que requeria su hija.

Ademas, es necesario tomar en cuenta aquellas ventajas y desventajas visualizadas por la
familia a la hora de cumplir con las exigencias del medio, a partir del tratamiento de salud de
Dayana. Siendo las primeras las posibilidades de desenvolvimiento en nuevos escenarios sociales,

y las desventajas los problemas que se dieron dentro de la dindmica familiar.

“uno pensaba que era cualquier enfermedad pasajera que uno estaba dos dias o tres dias En
el hospital y uno salia y como yo nunca habia estado en un hospital antes no sino que ya por la
enfermedad de ella que me toco y pasaba dos y tres dias y a mi me parecia una eternidad porque eso
es durisimo eso ya le cambia totalmente todo le cambia a uno entonces pues es muy dificil de todas
maneras” (madre, 2017)

Esto nos permite concluir, reconociendo las habilidades para adaptarse a los cambios y
exigencias del medio de acuerdo a las demandas presentes en su grupo familiar; en este caso un
tratamiento de salud enfermedad que moviliza a la misma, con el fin de contribuir en el bienestar

de su familiar.

Asi también, es de reconocer la capacidad de blsqueda y persistencia en la familia, con el
fin de adquirir los conocimientos necesarios para los tramites y diligencias que requiere el asumir

un tratamiento de salud en un familiar.

Por consiguiente, tomaremos en cuenta otro de los ambitos de gran importancia dentro de la
vivencia del tratamiento de ERC en este grupo familiar, esfera en la cual la familia debia adaptarse
a un espacio y conocerlo de tal manera que les fuera posible llevar a cabo actividades laborales

alternas a las practicadas desde su cotidianidad, lo que implico tomar en cuenta aquellas
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actividades desconocidas para los mismos, pero que se practicaban dentro de la cotidianidad de

aquel territorio.

Ello le permitiria a la familia la generacion de ingresos adicionales con el fin de dar
respuesta a las demandas econdmicas del tratamiento de ERC de Dayana; aquellas necesidades
alternas exigian a los integrantes de esta familia, principalmente el padre quien era el proveedor
primordial del hogar adquiriera conocimientos en las labores de arreglo de techos y recoleccion de

chatarra siendo estas unas de las actividades desarrolladas en este medio.

“yo me dedique a trabajar pa hacer en cuanto para lo de la comida... y verdad por alla
anduvimos por todo esos barrios de Medellin, pero eso es muy terrible, porque uno se va de aca y
eso por alla hasta de reciclador me toco que andar recogiendo cartdn y vendiendo asi de las latas
gue salian de las casas que uno arreglaba, y él [acompafiante de otro paciente en la clinica] me
decia pues recoja eso y eso se vende aca 'y yo cogia un costalado eso como de unos veinte treinta
kilos me lo echaba al hombro y por alla me iba a vender eso me hacia lo de unas cualquier libra de
arroz o una media de carne y asi fue pasando el tiempo” (padre, explorar conocimiento, 2017)

En esta medida es de sefialar, la importancia que tiene la adquisicion de nuevas habilidades
familiares en cuanto a lo econémico, con el fin de llevar a cabo actividades alternas a las
mencionadas anteriormente, dentro de los espacios externos a su contexto habitacional; las cuales
contribuyeron de alguna manera como parte de los gastos que les generaba la estadia en una

metrépoli, aquellas relacionadas con la hecha de tamales, rifas y bingos.

“pues nosotros hemos hecho muchas clases de actividades para nosotros ayudarnos
econdmicamente hicimos rifas y venta de tamales y trabajos comunitarios aqui yo le doy muchas
gracias a la comunidad porque la comunidad me ha ayudado mucho” (padre, 2017)

En consecuencia, esta familia, no solo tuvo que adquirir algunas habilidades de convivencia
y supervivencia, sino que también le permitio ampliar sus conocimientos en un contexto totalmente
diferente al lugar de donde provenian, lo que de cierta manera influyo en su estilo de vida, pues

implicaba practicamente tener que enfrentarse a lo desconocido, pero que les permitiria adquirir
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habilidades sociales para la supervivencia, dado que no se contaban con los recursos suficientes

para mediar los gastos generados en la ciudad por la salud de Dayana.

Habilidades parentales
En el trascurso del proceso de la enfermedad, la familia desarroll6 ciertos conocimientos que

tienen que ver con el sistema relacional al interior de esta, ya que la madre refiere que aprendié a
identificar en Dayana, los estados de animo y todo aquello que necesitara sin que la nifia lo pidiera;
puesto que, al permanecer tanto tiempo a su cuidado, le permiti6 forjar una relacion de confianza

y por ende de cercania.

Esto dejaba ver la relacion de union que se dio entre la madre y Dayana, quienes, a través
del tratamiento de ERC, se establecieron lasos de cercania con los cuales se potenciaron
habilidades afectivas, (proteccion, cuidado, afecto, entrega) que le permitieran conocer las

necesidades presentes en la misma a través del conocimiento de los estados de animo.

“mi hija y yo estabamos tan apegadas que yo sin que ella me dijera que necesitaba yo ya lo
sabia, sabia cuando ella amanecia triste, alegre o con dolor”. (madre, 2017)

Aguellas uniones prolongadas entre las familias, llegan a desarrollar elementos
reconocedores frente a gustos, sentimientos y posiciones actitudinales frente a una situacién, por

lo cual es necesario referirnos a los apegos entre sujetos

“El concepto de apego alude a la disposicion que tiene un nifio 0 una persona mayor para
buscar la proximidad y el contacto con un individuo, sobre todo bajo ciertas circunstancias
percibidas como adversas” (Repetur & Quesada, 2005)

Aguella empatia permitia a la madre ejercer el rol materno establecido socialmente con
mayor cercania fomentando asi esos lasos afectivos en los cuales se tomaran en cuenta el cuidado,

proteccién y entrega con los hijos, dado que a través de dicho proceso la madre fortalecié aquellos
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vinculos maternos con su hija, contribuyendo asi en la consecucion de un estado de bienestar para

Dayana.

Se comprende que estos lasos de union fraternal entre madre e hija (Dayana), durante el
proceso de tratamiento de ERC, conllevaron a un distanciamiento en el vinculo maternal con sus
dos hijos mayores; dado que, se dieron rupturas en los lasos afectivos por el distanciamiento
reiterado durante periodos prolongados de los referentes parentales. Lo que genero6 en ellos el
desarrollo de alternativas con el fin de mantener aquellos vinculos con sus hijos mayores, quienes

quedaban en casa sin el acompafiamiento de un adulto.

“para volver a unir otra vez la familia eso fue duro... porque ya mi hija, cuando yo volvi a la
casa ya ella a veces me decia jmami usted ni hubiera vuelto! [...] mi hijo cuando yo volvi no me
podia hablar, pero era por el sentimiento que el tenia de que yo nunca lo habia dejado y entonces él
me decia jmami usted por qué me dejo tanto tiempo solo usted me hace mucha falta!” (madre,
explorar conocimiento, 2017)

Dentro de estas practicas o acciones desarrolladas para el ejercicio del rol parental se
tomaron en cuenta los medios tecnoldgicos que permitian a la familia, acortar la distancia con el
fin de establecer una comunicacién continua y cercana con sus hijos. Por lo que se reconocieron y
se adquirieron nuevos conocimientos entorno al uso y compra de los mismos (teléfonos celulares),
siendo estas herramientas un medio esencial para la familia que les permitio prevenir la ruptura

completa de los lasos afectivos, y la perdida de los roles parentales ejercidos por los padres.

En este mismo sentido y como ya se ha ejemplificado a lo largo del texto, tanto la madre
como el padre, al retornar a su casa después del largo tratamiento, aprendieron nuevas formas de
acercarse y estar al lado de sus hijos mayores, reconociendo en ellos, sujetos en contexto que
actuaron de acuerdo con las capacidades y habilidades con las que contaban en su momento y por

ende esta nueva posicion parental, les permitio reconstruir el sentido de pertenencia del “nosotros”
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y por tanto configurando para ellos nuevamente una estructura familiar acorde con su concepcion

de familia.

100



CONCLUSIONES
Partiendo de los significados atribuidos por la familia frente a los procesos vividos alrededor

de un diagnostico de ERC en su hija menor, los cuales fueron tomados en cuenta a partir de tres
categorias analiticas, como fueron: vivencias, actitudes y conocimientos; permitiéndonos dar
cuenta del mismo a traves de las alteraciones en su contexto familiar entorno a dicho proceso,
aquellas transformaciones marcan un antes y un después en el devenir de este grupo, frente a su
trayectoria en el ambito social, el cual influyd en los comportamientos asumidos por la misma, en

la construccion de su identidad familiar.

Aguella identidad, partia en un primer momento de las concepciones culturales inmersas en
su contexto, siendo ellos una poblacién originaria de la comunidad Nasa, en el cual se tienen
constructos y creencias diferenciales a los enmarcados en la cultura occidental, éstos giran
alrededor del respeto por la madre tierra y todos los saberes ancestrales que emergen de la misma,
siendo ésta el principal ente de conocimientos que da respuestas a las incégnitas que surgen en el
diario vivir de la comunidad, por lo que reconocen la enfermedad como un desequilibrio en la
interaccion con la misma. Sin embargo, en la realizacidn de esta investigacion y a través de los
hallazgos obtenidos, fue posible reconocer los cambios a los cuales debi6é acceder la familia,
partiendo desde su concepcion cultural con el fin de hallar una respuesta a una situacion de

enfermedad (ERC) en su hija.

Dichos cambios en el contexto, generaron una crisis familiar, que implic6 un cambio
estructural y por ende redefinicion de roles, funciones, jerarquias y limites del sistema. Esto se
reconoce en las vivencias que ellos resaltan del proceso, como son: la relacién intermitente entre
los padres y los hijos mayores, el distanciamiento conyugal, la jerarquizacién del hijo mayor, el

subsistema fraternal como proveedor econdémico, la violencia sexual que sufri¢ la hija mayor, entre



otras, que denotan la influencia de la situacién problematica, pero a su vez muestra como la
organizacion y recursividad del sistema favorecen la homeostasis del mismo, lo cual se refleja en

el desarrollo de habilidades y destrezas que viabilizan su diario vivir.

Por otra parte, es posible reconocer en este grupo familiar, la capacidad de resiliencia frente
a las adversidades y cambios impuestos a raiz de la condicidn de enfermedad de su hija, siempre
habia alternativas de cambio frente a la misma, logrando asi mantener en constante crecimiento y

en coherencia con las funciones correspondientes a sus roles.

Lo anterior, se relaciona con la comprensiéon sistémica de la familia, la cual al ser un sistema
abierto, que esta contenido en otros sistemas (sociedad), genera una proceso de retroalimentacion
constante con su medio para lograr enfrentar los eventos estresares internos y externos, es decir
que la familia pone en juego todas las habilidad y capacidades en relacion con los recursos que
oferta el entorno en el que se desenvuelven, desarrollando asi nuevas capacidades de afrontamiento

gue se ponen en practica en la actualidad y futuras situaciones que representen retos..

Frente a los hallazgos de las actitudes, es posible analizarlas a partir de dos focos; el primero
son las sensaciones, tales como frustracion, temor, tristeza, culpa, incertidumbre expresadas por la
familia durante las vivencias, lo que permite resaltar en este grupo la capacidad de reconocer y
nombrar las emociones presentes durante el proceso, siendo éste un elemento fundamental en la
movilizacion y construccién de acciones apropiadas para el afrontamiento de la misma. El
segundo, es area conductual la cual hace referencia a la intencion — accion, dentro de las que se
encuentran actitudes tales como la proactiva, estratégica, protectora, positiva, las cuales

permitieron potenciar habilidades en torno al avance de competencias que dieran respuesta a las
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demandas establecidas por la vivencia, ademas de permitirle a este grupo familiar, estar en la

capacidad de asumir un nuevo suceso estresor.

Acerca de los hallazgos referenciados en el capitulo de conocimientos, es posible resaltar la
diversidad entre los mismos a raiz de un suceso estresor, que direcciono el actuar de la familia,
hacia la situacion de salud-enfermedad como foco principal, desarrollando asi conocimientos
conceptuales, practicos y relacionales coherentes con los retos y las apuestas que trazo el
diagnostico de ERC de Dayana. Dichas construcciones giraron en torno a elementos conceptuales,

vivencias, practicas entorno a los cuidados y atenciones requeridas por la nifia.

En este sentido, podemos decir que la ampliacién de saberes y marcos de referencia
geogréficos, sociales y culturales, para esta familia, modificd, en gran manera, su vision del
mundo, la concepcidn del otro, los espacios relacionales y la lectura de contexto, reflejandose en

una reestructurar su actuar y de ser.

Ahora bien, vamos a referirnos brevemente acerca de los aprendizajes adquiridos por las
investigadoras a través de la realizacion de este proceso, el cual nos permitié el reconocimiento de
un grupo cultural de gran importancia para nuestro contexto norte caucano; por lo que sus
costumbres, creencias y préacticas alrededor de un suceso de enfermedad, nos permitieron tener
una vision mas abierta frente a las formas de afrontamiento de dicho grupo, la capacidad de
resistencia y adaptabilidad frente a la misma, Ilevdndonos a reflexionar sobre nuestro proceso de
aprendizaje, entorno a las intervenciones a realizar con las familias o con un grupo sociales, en
donde se da el reconocimiento de las diferentes habilidades familiares y sociales en torno al apoyo

emocional.
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Dentro del rigor metodolégico que se utilizo para esta investigacion, podemos destacar la
pertinencia en el uso de las entrevistas a profundidad; con las cuales se logré la recoleccion de las
vivencias de la familia en torno a una situacion estresora; sin embargo, al finalizar esta
investigacion, se da una critica constructiva para futuras indagaciones frente a las investigaciones
basadas en estudios de caso, en las cuales, puede ser enriquecedor tomar en cuenta la utilizacién
de historias de vida, lo que permite una recoleccion de datos méas amplios frente a los temas de
investigacion ligados al &mbito de la cultura tradicional, en donde se llegue a analizar aspectos

mas profundos de la actitud y el conocimiento que se adquiere frente a una vivencia.

Se recomienda para futuras investigaciones, tomar en cuenta este tipo de temas, desde un
reguardo indigena, puesto que como se refirié en su momento, este tipo de diagndsticos no se habia
llegado a presentar dentro de la comunidad, por lo que es preciso reconocer que conocimientos
ellos tienen frente dicha patologia, lo cual permitird tener una perspectiva mas amplia frente al
papel que juega en el &mbito cultural, de igual manera las perspectivas que se tienen frente a un

proceso de ERC.

Esta investigacion haya pertinencia para las ciencias sociales, ya que el andlisis de estas
problematicas sociales permite entender la salud-enfermedad, no solo desde el aspecto médico,
sino también como un fendmeno individual y social. Desde este aspecto, el analisis que se lleva a
cabo desde las distintas disciplinas sociales permite apreciar la salud-enfermedad como fenémenos

ineludibles a la hora de estudiar esta problematica.

De este modo, este proyecto de investigacion nos lleva a tener como actor principal al
individuo en su contexto, brindandole la importancia necesaria a su subjetividad, al expresar sus

actitudes, su vivencia y su conocimiento ante la Enfermedad Renal Cronica, generando asi un
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espacio de estudio en una familia Nasa quienes vivencian esta situacion con un integrante de su

familia.

En este sentido para el Trabajo Social este es un aspecto que nos da un amplio campo de
intervencion, pues hay que entender primero a la familia como una realidad producto de una
historia social, es decir verla como un sistema que estd en permanente evolucion y que esta

cambiando significativamente en razon a circunstancias tanto internas como externas

En esta medida, esperamos que este trabajo sirva para ampliar conocimientos acerca de este
tema que toca la realidad de muchas familias, siendo relevante para nuestra formacion como
profesionales el reconocimiento de las diferentes problematicas sociales que se encuentran

inmersas en nuestros campos de intervencion.

Teniendo en cuenta lo anterior, es pertinente que desde las ciencias sociales se continten
generando procesos de investigacion alrededor del reconocimiento de las comunidades originarias;
que permitan su comprensiéon y el desarrollo de intervenciones pertinentes, con un enfoque

diferencial, que favorezcan su conservacién y permanencia como cultura.
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