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INTRODUCCION

Hoy en dia todos conocemos a alguien que tiene o ha tenido cancer y
aunque es un hecho que cada dia crece en gran medida, las personas
ignoran esta enfermedad considerando que no seran victimas de ella. El
cancer llega silenciosamente y con su llegada comienzan a generarse
diferentes cambios en todos los aspectos: bioldgico, psicoldgico, familiar y
social, es decir que logra repercutir en las diferentes relaciones personales
de quien es diagnosticado; todo esto invita y exige diferentes intervenciones,
entre ellas y una de las mas importantes es el acompafamiento psicosocial
dirigido a la persona que padece la enfermedad crénica asi como también a

su familia.

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) define lo siguiente “La salud es
un estado de completo bienestar fisico, mental y social y no solamente la
ausencia de afecciones o enfermedades”'. Por lo anterior, es necesaria una
atencion integral a quien padece esta enfermedad y a todo su grupo familiar
desde todos los ambitos de su vida logrando un equilibrio emocional y

bioldgico.

El presente trabajo, da cuenta de una investigacion realizada en el municipio
de Santander de Quilichao. Este trabajo se desarrolla con el apoyo de la
“Fundacién contra el cancer Julia Piedad Pena”, siendo esta entidad la unica
en el municipio que brinda atencion y apoyo a las personas que padecen una

enfermedad crénica como lo es el cancer.

Partiendo de lo anterior, lo que principalmente se pretende con esta
investigacién es mostrar los cambios psicosociales que se dan en las familias

pertenecientes a dicha Fundaciéon, cuando uno de sus integrantes es

' Disponible en internet: http://www.who.int/features/factfiles/mental health/es/
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diagnosticado con cancer segun su estrato socio-econdémico, lo que servira

de insumo a proximos investigadores interesados en este tema.

En la primera parte del trabajo se encuentra el proyecto de investigacion el
cual lo conforma los antecedentes que dan cuenta de algunas
investigaciones realizadas a nivel latinoamericano en paises como Uruguay y
la ciudad de la Habana; y dos a nivel nacional en la ciudad de Bogota D.C. y
Cali que permitieron tener una vision global de la problematica a investigar.
Consecutivamente justificamos el por qué y el para qué de la importancia de
esta investigacion, tanto para el contexto del municipio como para las
entidades publicas y privadas de la salud; de la misma manera, la
formulacién del problema, el cual especifica como objeto de estudio los
cambios psicosociales en las familias cuando uno de sus integrantes es
diagnosticado de cancer y los objetivos que fueron los conductores de esta
investigacion. Posteriormente se encuentra el marco contextual que describe
el escenario donde ocurre la problematica de investigacién y dentro del cual
identificamos la Fundacion contra el cancer Julia Piedad Pefa; seguidamente
en el marco tedrico-conceptual se desarrollan los principales fundamentos
tedricos que orientaron la investigacion. Finalmente, se expone la estrategia
metodolégica que permitid guiar esta investigacion para alcanzar los

objetivos propuestos en este proyecto.

La segunda parte del trabajo esta conformado por el analisis, resultado de
todo un proceso de investigacion desde lo cuantitativo y lo cualitativo que
permitié dar cuenta de la situacién psicosocial de 7 pacientes diagnosticadas
con cancer y sus familias pertenecientes a la Fundacion, posterior a todo un
proceso de trabajo de campo, dando respuesta a los objetivos planteados
para este trabajo y brindando interesantes elementos para quienes estén
interesados en el tema. Por ultimo se exponen las conclusiones a las cuales

se llego al final de esta investigacion.
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1. PROBLEMA DE INVESTIGACION

1.1 ANTECEDENTES

El cancer es una enfermedad que histéricamente ha sido objeto de estudio,
en su mayoria, sobre aspectos biomédicos analizando procesos de nivel
basico como desordenes celulares en interaccion con agentes fisicos,
quimicos y bioldgicos. Por lo anterior, las investigaciones encontradas hasta
el momento dan cuenta de esos aspectos y pocas de estas exponen
situaciones psicosociales que afectan al paciente y la familia. A continuacién
se describiran algunas de las investigaciones realizadas desde perspectivas

psicosociales y algunos de sus resultados.

A nivel Latino Americano se encontraron dos estudios, una primera
investigacion realizada en el afio 2009 en Uruguay llamada “Impacto del
cancer en la dinamica familiar’, la cual tuvo como objetivo conocer el
impacto que tiene esta enfermedad en el paciente y su repercusion en la
dinamica familiar. Se realiz6 un estudio con base en entrevistas a 17
pacientes y sus familias hallando que la mayoria de los pacientes antes del
diagnostico estaban vinculados laboralmente y durante su tratamiento tan
solo 2 de ellos lograron mantener la actividad laboral. Se encontré también
que 13 de ellos contaban con apoyo de sus familias y esto lo relacionaban a
su mejoria y motivacién para seguir con el tratamiento. En cuanto a la
dinamica familiar, antes del diagndstico de la enfermedad 7 de los
encuestados respondieron que sus familias eran funcionales y que en 3 de
ellas después del diagndstico del cancer su repercusion fue elevada, en 5
leve y en 2 no hubo ningun tipo de repercusién. Los sentimientos que se
expresaron fueron los de dolor, desconcierto y preocupacion por el futuro con
manifestaciones también de ansiedad, depresion y hasta ira provocando en

el seno de la familia una gran cantidad de desconcierto.
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El segundo estudio se realiz6 en el municipio de la Habana ubicado al Este
de la ciudad de la Habana, llamado “Diagndstico oncoldgico: reaccion
emocional y comportamiento familiar asumido™ desarrollado entre los afos
2003 y 2004 a 25 grupos familiares. Su objetivo fue describir la crisis familiar
que se produce a partir del diagnostico de una enfermedad oncoldgica en
uno de los miembros de este grupo; los resultados de este estudio fueron
que para el 92% de los casos la conducta del grupo familiar estuvo dirigido a
la busqueda de informacién de caracter mas detallado y profundo referido a
la enfermedad que padece su familiar, el 20% prefirid6 procesar creencias
religiosas, otro 20% prefiri6 buscar ayuda de otros profesionales de la salud
para que confirmaran o no el diagnostico. Por otro lado, el 32% de los casos
refiri6 haber tenido cambios en su economia familiar y aparicion de
sobrecarga en las labores del hogar en un 20%. En conjunto, los cambios
vivenciados por ellos en todos los casos fue necesaria la puesta en marcha

de otras alternativas de funcionamiento en la dinamica familiar.

Especificamente en Colombia, se encontré una investigacion exploratoria
llamada “Cambios producidos en las familias en situaciones de crisis: cancer
en fase terminal en un miembro adulto”, como trabajo de grado de la
Universidad Nacional de Bogota en donde el objetivo era identificar la forma
como la enfermedad terminal afecta la organizacion familiar, con una
poblacion estudiada de 30 familias lo cual dio como resultado que en la
mayoria de los casos la autoridad era ejercida por el paciente en un 40%, de
estos 27 eran hombres y 13% mujeres. De la misma manera, el 73% de las
familias tenian un buen nivel de comunicacion, los hijos contaban mas con
uno de los padres, en este sentido, el 40% hacia la madre y el 10% hacia el
padre. En el subsistema conyugal la comunicacion disminuyo en un 52%
argumentando el conyugue no afectado que la causa era el bienestar de su
comparfero omitiendo temas que segun su criterio podrian aumentar la

angustia. Dentro del sub-sistema parento-filial la comunicacién aumento un

2 Disponible en: http://psicolatina.org/Cinco/diagnostico.html
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88% porque los hijos al conocer la gravedad de la enfermedad se acercaron
al afectado.

Por ultimo, otro estudio encontrado fue el que se realizd en pacientes con
diagndstico de cancer llamado “Percepcion del paciente en su ambiente
familiar, laboral y social después del diagndstico de cancer”, este estudio se
realizo en el Hospital Universitario del Valle y el Seguro Social, en donde los
pacientes se encontraban recibiendo tratamiento de quimio y/o radioterapia.
Esta investigacion es de tipo observacional se tomo una muestra de 80
personas de diferentes diagndsticos, edades y estratos socioeconémicos que
reciben tratamiento oncoldgico de diferentes instituciones. Los resultados
obtenidos son que 27 pacientes relacionan el cancer con muerte (33.75%),
27 pacientes relacionan el cancer con una enfermedad de cuidado (33.75%),
23 pacientes relacionan el cancer con un cambio brusco en su forma de vida
(28.75%), 2 pacientes relacionan el cancer con una experiencia

enriquecedora (2.5%) y 1 paciente no lo relaciona con nada (1.25%).

De lo anterior, se puede afirmar que las investigaciones realizadas hasta el
momento frente a los cambios generados en las familias con un paciente
oncolégico desde un aspecto psicosocial, brindan aportes a nuestra
investigacién en relacion a las reacciones emocionales, percepcion del
paciente en su ambiente laboral, familiar y social, el impacto del cancer en la
dinamica familiar y su comportamiento, relaciones afectadas, calidad de vida

del paciente, entre otros de igual interés.

1.2 JUSTIFICACION

Dia a dia abundan enfermedades que atentan contra la salud y la integridad
de las personas, una de estas enfermedades es el cancer, reconocida como
una enfermedad cronica, que trae consigo una serie de repercusiones vy

cambios a nivel anatdomico, psicolégico, fisico, y social, afectando de manera
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directa a la persona que padece la enfermedad y de manera indirecta al

entorno que lo rodea.

Una enfermedad crénica como el cancer, genera una serie de cambios en
casi todas las dimensiones de la vida del ser humano, donde se ve afectado
no solo el individuo que la padece, sino también su familia. Actualmente se
han encontrado diversas investigaciones que se han realizado sobre el tema,
sin embargo, estas investigaciones se reducen a los aspectos médicos,
clinicos y medicinales, dejando de lado los aspectos psicosociales que
también se ven afectados. Lo anterior representa una de las motivaciones
principales por las cuales se realiza esta investigacion, buscando describir
los cambios psicosociales que se dan en las familias cuando uno de sus
integrantes es diagnosticado con cancer, buscando entender como el
paciente se enfrenta a la tarea de reorganizar su cotidianidad, en los
diferentes ambitos que la componen, como el social, laboral, econémico,
interpersonal y légicamente vinculando los aspectos subjetivos de cada uno
de ellos, por ello la pertinencia de desarrollar una investigacion que permita
una comprension del estado psicosocial que se altera con la llegada de esta
enfermedad tratando de dar explicacion a los problemas que surgen, el

impacto que genera y los cambios que se dan.

Indagar sobre los cambios psicosociales en las familias cuando uno de sus
integrantes es diagnosticado con cancer, representa un objeto de
conocimiento para las ciencias sociales y humanas, que va a permitir
avanzar en la construccion del rol que cumplimos los profesionales cuando
se trata de intervenir situaciones dificiles como lo es una enfermedad cronica,
asi como también el papel que cumple el Trabajador Social como miembro
de un equipo interdisciplinario que busca brindar apoyo emocional a los
pacientes y a sus familias. Esta investigacion busca esclarecer esos

aspectos en los cuales el profesional en Trabajo Social debe intervenir,
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generando estrategias de afrontamiento durante la trayectoria de la
enfermedad.

De igual forma, pretendemos indagar sobre cémo vive y afronta la familia la
enfermedad, teniendo en cuenta que el cancer es considerado como una
enfermedad terminal y en este sentido relacionado con la muerte, generando
de inmediato sentimientos de angustia, ansiedad, frustracion y tristeza no
solo en la persona que padece esta enfermedad sino también en las
personas mas cercanas a ella, como es la familia, de esta manera también
queremos indagar aspectos que de igual forma se ven afectados como: lo
econdmico, lo social y la relacibn con su entorno. En este sentido, la
investigacion va a permitirle al paciente encontrar los mecanismos de
afrontamiento que puede adoptar para sobrellevar su tratamiento, al igual
que con ello podran comprender los cambios que estén viviendo o que
vivirdn dependiendo la fase en que éste, identificando en la investigacion

aspectos relacionados con su enfermedad y diagndstico.

1.3 FORMULACION DEL PROBLEMA

¢ Cuales son los cambios psicosociales a los que se enfrentan las familias
pertenecientes a la Fundaciéon Contra el Cancer Julia Piedad Pena cuando
uno de sus integrantes es diagnosticado con cancer, segun el estrato socio-
econdémico?

2. OBJETIVOS

2.1 OBJETIVO GENERAL

17



Identificar los cambios psicosociales, a los que las familias de la Fundacion
Contra el Cancer Julia Piedad Pefa se enfrentan cuando uno de sus

integrantes es diagnosticado con cancer, segun el estrato socio-econémico.

2.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

e Conocer el impacto emocional y los mecanismos de afrontamiento que
genera en el paciente el ser diagnosticado con cancer, segun el

estrato socio-economico.

e Indagar sobre los cambios generados en las relaciones del sistema
familiar cuando uno de sus integrantes es diagnosticado con cancer,
segun estrato socio-econémico.

e Analizar, segun estrato socio-econdmico, cuales son las implicaciones
a nivel espiritual, laboral y econémico del sistema familiar cuando uno
de sus integrantes es diagnosticado con cancer.

e Indagar sobre la influencia que tienen las redes sociales en el sistema

familiar en el proceso de afrontamiento del diagnodstico de cancer,

segun estrato socio-econdmico.

3. ESTRATEGIA METODOLOGICA

3.1TIPO DE ESTUDIO

El presente estudio es de caracter descriptivo-comparativo debido a que se

pretende no solo recopilar datos sino interpretarlos y darle una variable
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importante desde lo comparativo en donde se incluiran diferentes estratos

socio-econdmicos.

3.2 METODO

El método que utilizaremos es cualitativo, debido a que la investigacion esta
basada en explorar las relaciones psicosociales de las familias y el paciente
y describir su realidad tal y como la experimentan, comprendiendo los
diferentes comportamientos de los integrantes, sin embargo, también se
tienen aspectos cuantitativos que permiten comparar los datos

sociodemogréficos de las pacientes.

3.3 TECNICAS

Las técnicas que utilizaremos son las siguientes: técnica dialégica con

entrevistas semi-estructurada individuales y familiares.

3.4 UNIVERSO

Familias con un integrante diagnosticado con cualquier tipo de cancer
perteneciente a la Fundacion contra el Cancer Julia Piedad Pena del

municipio de Santander de Quilichao.

3.5 MUESTRA

e Homogénea
e 7 familias con un integrante diagnosticado con cancer, sin importar el
tipo de cancer, la edad o rol. A su vez, estas 7 familias son las unicas
integrantes de esta Fundacion por lo cual no se tuvo en cuenta un
proceso de seleccion como tal.
¢ Que tengan la voluntad de participar en esta investigacion.
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e Estas 7 familias pueden pertenecer a cualquier tipo de estrato socio-
econdémico.

¢ Que pertenezcan a la Fundacién contra el cancer Julia Piedad Pefia.

4. MARCO CONTEXTUAL

El municipio de Santander de Quilichao esta ubicado en el
Norte del departamento del Cauca a 97 Km al norte de
Popayan y 45 Km al sur de Santiago de Cali, en su cabecera
inicia el valle geogréfico del Rio Cauca, sus territorios estan
divididos en dos regiones topograficamente distintas: una
zona montafiosa al sur cuyo relieve corresponde a la
cordillera Central, en la que se destacan los accidentes
orograficos del cerro de la Chapa y los altos de el Calvario,
Chuspillas y Sereno; y una zona plana que corresponde al
Valle del Rio Cauca. La cabecera municipal se localiza a los
3 grados de latitud norte, y a los 74 grados 54 minutos de
longitud al oeste de Greenwich y a una altitud de 1.071
m.s.n.m. El area Municipal es de 518 Km? de los cuales 6.84
Km? corresponden a la zona urbana. Limita al norte con el
municipio de Villarrica y Jamundi, al oriente con el municipio
de Caloto y Jambalo, al sur con el municipio de Caldono y al
occidente con el municipio de Buenos Aires.

El municipio de Santander de Quilichao esta dividido
territorialmente de la siguiente manera:

o Cabecera Municipal: Santander de Quilichao con 36 barrios
en su zona urbana, Un corregimiento: Mondomo

e Cuatro (5) Resguardos Indigenas: Canoas, Munchique, la
Concepcion, Guadualito y Nasa kiwe.

o Ciento cuatro (104) Veredas. El municipio cuenta con una
poblacion de aproximadamente 77.733 habitantes de los
cuales 43.350 corresponden al sector urbano y 34.383 al
rural®.

Dentro de esta descripcion geografica del municipio, se encuentra ubicada la
Fundacion Contra el Cancer Julia Piedad Pefa, entidad sin animo de lucro, la
cual fue creada en el afio 2011 a partir de la experiencia personal de su

directora Julia Piedad Pefa Garcia diagnosticada hemato-oncologica y como

3 LOPEZ, Dione. Técnica Administrativa. Informacion demografica 2011. Municipio de Santander de Quilichao
Cauca. Secretaria de Salud. 2011. Pag. 2.
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una alternativa de ayuda para los pacientes con igual o diferente patologia
relacionada con el cancer que requerian de un tratamiento especializado e
integral que contribuyera a recuperar su estado de salud y tener una mejor
calidad de vida. Ademas de brindar apoyo emocional a los pacientes y a su

nucleo familiar.

La Fundacion es una entidad sin animo de lucro creada también con el fin de
llevar a cada municipio servicios integrales de salud con calidad, calidez y
eficiencia, haciendo efectivo el Derecho a la Salud con una gestion eficiente
de los recursos. Sus actividades se orientan a la poblacion del Norte del
Cauca que demanda de servicios de salud dirigidos a satisfacer sus
necesidades y expectativas, con criterios de equidad y maxima eficacia.
Para lo anterior cuenta con el apoyo de sus voluntarios comprometidos con
la Fundacion; entre ellos se encuentran profesionales en las areas de:
Psicologia, Trabajo Social, Oncologia, Enfermeria, Medicina General,

Fisioterapia y todo lo relacionado con tramites legales.

Los usuarios cuentan con la atencion necesaria para lograr la recuperacion
de sus tratamientos y la funcion social, sera prestar servicios de salud en
relacidn con el cancer especialmente a los sectores menos favorecidos de
los Municipios del Norte del Cauca. El que hacer propio de la Fundacion
contempla las funciones de promocion de la salud y prevencion de la
enfermedad, tratamiento, recuperacion y rehabilitacion.

La vision de la Fundacion es educar e informar a la sociedad sobre las
diversas formas de prevencion y tratamiento del cancer, con la finalidad de
ayudar a disminuir el numero de muertes debido a esta enfermedad. De igual
forma, la vision estd encaminada en ser una entidad reconocida y
especializada en el programa exclusivo de prevencion y promocion del
cancer en el municipio, alcanzando asi los estandares de calidad en servicio
y siendo impulsadora en la busqueda del bienestar de los pacientes y sus

familias. La Fundacion espera que las personas que participen en ella
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reciban orientacién integral para asi contribuir al mejoramiento de su calidad

de vida.

Teniendo en cuenta el nivel poblacional del municipio de Santander de
Quilichao, este no cuenta con un hospital de tercer nivel que atienda las
necesidades que demanda esta enfermedad, incluso se requieren servicios
de atencién ambulatoria especializados como consultas constantes con
oncologos, realizacion de mamografias, quimioterapias, radioterapias y
demas examenes y tratamientos que se requieren para el buen manejo de la
enfermedad. Por el contrario, se cuenta con un servicio de nivel 2 en donde
se atiende solo necesidades como la de consultas y urgencias y
dependiendo de su complejidad se remiten a las ciudades de Cali o

Popayan.

Por lo tanto la Fundacion aunque no cuenta con una infraestructura definida
brinda los servicios a la comunidad Quilichaguefia y demas municipios de su
alrededor cuando se presenta un diagndéstico de cancer, en esta medida se
realiza el acompafamiento al paciente y sus familias desde las areas de
salud y psicosocial para brindarles una intervencion. Segun datos de la
Secretaria de Salud, el municipio no cuenta con programas dirigidos a esta
parte de la poblacion, de tal manera se busca el fortalecimiento y cobertura
desde la Fundacién trabajando con recursos propios para alcanzar sus

objetivos.

5. MARCO TEORICO - CONCEPTUAL

5.1CANCER

El cancer es una de las principales causas de mortalidad a nivel mundial y
segun estudios de la Organizaciéon Mundial de la Salud (OMS) realizados en
el ano 2006 se estima que hasta el 2005 murieron de cancer 7,6 millones de

personas, lo anterior representa uno de los principales objetivos de la OMS,
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reducir las tasas de mortalidad de enfermedades crénicas en un 2% anual
entre 2006 y 2015.

En el afio 2004, el Ministerio de la Proteccién Social, de la mano con el
Instituto Nacional de Cancerologia E.S.E (Empresa Social del Estado).,
publican una cartilla titulada, “El Cancer: Aspectos basicos sobre su biologia,
clinica, prevencion, diagndstico y tratamiento”, dentro de la cual describe el
siguiente concepto de cancer:

El Cancer, no es solo una enfermedad, es el nombre de una

variedad de enfermedades muy distintas entre si y que se

produce por el crecimiento anormal y desordenado de las

células del cuerpo, esto es causado por alteraciones

celulares ocurridas cuando la clave cromosémica genética

ha sido alterada, por lo que las células reciben mensajes

erréneos. La célula cancerosa pierde el control de su propio

desarrollo, de modo que se dividen en mas células a mayor

velocidad que el resto de tejidos a los que pertenece sin
cumplir las funciones para las que ha sido creada*

En Colombia, en la mayoria de los casos, se conoce el diagnéstico cuando el
cancer esta muy avanzado y por ello las pocas posibilidades terapéuticas de
cura, segun los planteamientos del texto anteriormente citado, este hecho, se
debe a diversos motivos, entre los que se encuentra, que el cancer es una
enfermedad silenciosa que no presenta manifestaciones ni sintomas y que
por lo general lo hace so6lo cuando invade algun 6rgano vital, por otra parte,
el temor a enfrentarse al posible diagnostico y con ello a su tratamiento
impide acudir de manera oportuna al médico lo que representa otra de las

razones del diagndstico tardio.

Las células del cancer atacan los tejidos sanos del cuerpo y nunca dejan de
multiplicarse, cuando esta propagacion del cancer dafa los tejidos de los
organos vitales como el higado, los pulmones, el cerebro, entre otros, es
cuando se llega a la muerte, dejando de funcionar progresivamente. El

cancer tiene un comportamiento distinto en cada persona lo cual va a variar

4 Ministerio de la Proteccién Social. El cancer: aspectos basicos sobre su biologia, clinica, prevencion, diagndstico y
tratamiento. Colombia. 2004.
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dependiendo de diversos factores como por ejemplo: el drgano afectado y la
etapa en la que se encontro el diagnostico.

Existen diversas causas que generan esta enfermedad, segun el Ministerio
de la Proteccion Social y el Instituto Nacional de Cancerologia E.S.E., estas
causas se clasifican en dos categorias: internas y externas; la primera, se ha
denominado como “predisposicion genética”, la cual consiste en que el ser
humano hereda un gen anormal de su familia que representa una alta
probabilidad de desarrollar la enfermedad; la segunda, da cuenta de los
agentes fisicos o biolégicos, a los que el ser humano se expone y que

contribuyen a transformar las células cancerosas.

En algunas ocasiones el cancer es detectado por la presencia de una masa
que puede ser dolorosa o no, y que se forma por el crecimiento anormal de
las células, éstas se desarrollan en diferentes etapas y su visibilidad va a
depender de diferentes factores, esta masa es conocida como “tumor” y es
importante entender la distincion entre: tumor benigno o no canceroso, con

un tumor maligno o canceroso:

Tumor Benigno: Son de crecimiento lento, solo crecen hasta
determinado tamafo, no destruyen células normales, crecen
de manera desordenada, no se propagan a otros tejidos,
normalmente no producen efectos secundarios graves.

Tumor Maligno: Algunos son de crecimiento lento, pero con
frecuencia son de crecimiento muy rapido, crecen de manera
progresiva e invasiva, destruyen células, tejidos y érganos,
crecen de manera desordenada, se propagan a otros tejidos
de otros drganos como metastasis, normalmente no
producen efectos secundarios graves, si no se controla su
crecimiento ocasiona la muerte®.

5 Ministerio de la Proteccion Social. El cancer: aspectos basicos sobre su biologia, clinica, prevencion, diagnostico y
tratamiento. Colombia. 2004. Pag. 8.

24



5.1.1 Diagnéstico y Tratamiento.

Como se ha mencionado renglones atras, por lo general el cancer no genera
sintomas, sino hasta cuando la enfermedad estd muy avanzada, sin

embargo, se encuentran los siguientes signos:

e Problemas digestivos que no mejoran con tratamiento,

e Hemorragias principalmente vaginales entre menstruaciones,
posteriores al coito o después de la menopausia.

e Dolores persistentes.

e Aparicion de masas o ganglios.

e Tos persistente, alteracion en la voz y dificultad para tragar.

e Cambio de tamano, color, forma de lunares o verrugas.

e Heridas que no cicatrizan.

e Cambios del ritmo intestinal (Deposiciones de color o consistencia de
las heces).

e Perdida injustificada de peso.

La deteccién a tiempo del cancer se traduce en mayores probabilidades de
éxito del tratamiento, en la mayoria de los casos el diagndstico se realiza
mediante una o varias pruebas de laboratorio realizadas por personal
especializado en el area. El tratamiento se determina segun la localizacion y

avance del diagnéstico, dentro de los mas principales se encuentra:

Cirugia: Es la técnica mas antigua, consiste basicamente en la extirpacion
del tumor o del tejido afectado. Hasta hace poco tiempo era el unico

tratamiento existente.

Quimioterapia: Tratamiento que se realiza con la implementacién de

medicamentos para destruir las células que generan los tumores. Pueden
suministrarse via oral o intravenosa. La duracién y frecuencia va a variar en
cada caso. La quimioterapia destruye las células cancerosas, pero a su vez,

también destruye las células sanas del cuerpo lo que proporciona algunos
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efectos como la caida del cabello, cansancio, pérdida de peso, nauseas,
vomito, mareo, debilidad, los cuales desaparecen al terminar el tratamiento.
De igual forma, éste tipo de tratamiento tiende a disminuir el numero de los
glébulos blancos, lo que genera que el cuerpo pueda adquirir infecciones con

mayor facilidad.

Radioterapia: Alto uso de rayos similares a los rayos “X”, se realiza para
disminuir las células cancerosas y reducir el tamano del tumor. Para ello se
utilizan equipos especializados como los rayos “x”, bombas de cobalto o
aceleradores de particulas. Este método, reduce el dafio de las células
normales. Ademas de estos tres tratamientos se encuentran también:
Terapia fotodinamica, terapia hormonal, terapia biolégica (inmunoterapia),

trasplante de médula 6sea.

5.1.2 Enfermedad Croénica.

Continuando con la conceptualizacion de cancer, que se manejara en este
trabajo, se retoma a la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), la cual
define el cancer como una enfermedad cronica, ya que, junto con otras
enfermedades como la diabetes, los infartos, las enfermedades respiratorias,
entre otras son responsables del 63% de las muertes anuales en el mundo
entero y principalmente en paises de ingresos bajos y medios. El concepto
de enfermedad cronica se retoma de la autora Maritza Charry® quien expone
“‘que ésta hace referencia a aquella patologia clinica diagnosticada por un
médico la cual no tiene cura y por consiguiente requiere que en el transcurso

de su vida se encuentre en tratamiento”.

‘Las etapas de la enfermedad tienen gran influencia en su curso, esto
depende de su evolucidn y su trayectoria, ya que puede ser progresiva,
constante o episodica, su desenlace puede ser prematuro, progresivo, fatal

8 CHARRY, Maritza. El paciente cronico y su familia. En: Intervencion con familias en situacion de enfermedad
crénica y enfermedad psicosomatica. Santiago de Cali: Las Colinas, 2006, P.9.
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y/o sorpresivo. Puede ocasionar incapacidad cognitivas, motora o sensorial,
trayendo consigo pérdidas de energia, de imagen corporal, motora y
sensorial en donde la identidad personal y las relaciones intimas tienen gran

influencia en la vida del paciente y la familia”.”

El concepto de enfermedad croénica tiene una serie de implicaciones que son
de diferentes tipos segun Robles y Charry: “Hay una implicacién temporal
que se da al aceptar que la enfermedad nunca se cura y que puede conducir
a la muerte prematura; por otra parte, hay una implicacion de imponencia,
que afecta la relacion y comunicacién del paciente con el equipo de salud, ya
que, se activan los niveles de estrés; y por ultimo se encuentra una
implicacion que trae problemas para adherirse al tratamiento, presenta

dificultades para seguir las indicaciones y recomendaciones médicas”. &

Lo anterior implica que el paciente, tenga conciencia de su enfermedad,
conozca su cuerpo, los sintomas y signos que con la enfermedad aparecen,
realizar modificaciones en su estilo de vida, buscar apoyo y nuevos habitos,

conocer su diagnaostico y aclarar todas las dudas que tenga frente a él.

La calidad de vida de las personas que sufren una enfermedad cronica, mas
especificamente, el cancer, trae consigo sufrimientos psicolégicos, ademas
de que también repercuten en sus cuidadores o familiares inmediatos. La
carga que estas personas cuidadoras sobrellevan son usadas para describir
las multiples dimensiones de este sufrimiento lo cual trae consigo un
desequilibrio entre la atencion y los cuidados que estos deben de tener sobre
el paciente. En este sentido, hay situaciones en las que las dinamicas

familiares no experimentan algun grado de afectacion depresiva frente a la

” CHARRY, Maritza. EI paciente cronico y su familia. En: Intervencién con familias en situacion de enfermedad
cronica y enfermedad psicosomatica. Santiago de Cali: Las Colinas, 2006, P.9.

8 ROBLES, de Fabre. Y otros. El enfermo crénico y su familia. México, 1993, Citado por CHARRY, Maritza. El
paciente croénico y su familia. En: Intervencion con familias en situacion de enfermedad cronica y enfermedad
psicosomatica. Santiago de Cali. 2006. P.10.
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situacion, por otro lado, en algunas familias se notifican grados de depresién

significativos aun a veces mayores que los del paciente®.

5.1.3 Componente Psicolégico.

“La enfermedad se asume como un fendmeno integral; existe una relacién
directa y circular entre la salud mental y la salud fisica, de tal manera que los
problemas emocionales con frecuencia producen o agravan los problemas
organicos y cualquier estado de enfermedad fisica afecta gradualmente al

equilibrio psiquico”°.

La llegada de una enfermedad como el cancer, de entrada es un evento
catastrofico que trae consigo un episodio de crisis por la concepcién
inmediata que se tiene de muerte, incapacidad, desfiguro fisico y demas
factores que desencadena la presencia de esta enfermedad. Segun un
articulo de la revista del Instituto Nacional de Cancerologia, se exponen tres
fases que atraviesa el paciente oncoldgico al recibir el diagndstico:

Fase |, denominada como “anestesia emocional”, en donde

se da la negacion y resistencia a creer que la noticia es

cierta; fase Il, periodo de confusion y “agitacion emocional’,

la realidad es reconocida lentamente, se nota la presencia de

sintomas como: ansiedad, depresion, insomnio y pérdida de

apetito. Fase lll, adaptacion a largo plazo, el paciente retoma

las actividades normales, aparece el “optimismo” y las ganas
de salir adelante'.

En el mismo articulo, se plantea que existen diversas maneras para enfrentar
el cancer, sin embargo, sea cual sea la modalidad individual de hacerlo, es
de vital importancia respetarla, pues desde aqui se empieza a dar de manera

8 Disponible en internet http://www.cancer.gov/espanol/pdg/cuidados-medicos-apoyo/familiares-a-
argo/healthprofessional/page5

© OSPINA, Ana Maria. Apoyo al paciente terminal y la familia. Accion profesional desde el Trabajo Social. Escuela
de Trabajo Social y Desarrollo Humano, Universidad del Valle, Colombia 2000. Pag. 49.

" ALMANZA, José y HOLLAND, Jimmie. Psicooncologia: Estado actual y perspectivas futuras. En Instituto
Nacional de Cancerologia. Agosto — Septiembre 2000. Vol. 43. No 3. 206, pag. 197.
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sana el proceso de adaptabilidad. En este sentido se encuentra un factor
muy importante para éste trabajo, y es el estigma de la enfermedad mental,
factor que impide el buen manejo del tratamiento, denominado “distrés”,
definido como “experiencia emocional displacentera que interfiere con la

habilidad de afrontar efectivamente el cancer y su tratamiento”.

El distrés, debe ser detectado y tratado a tiempo, pues este fendmeno, viene
acompafado por sentimientos como el miedo, la tristeza, la angustia, que
son considerados como “normales” , pero que se pueden convertir en
problemas mas severos como la depresion, ansiedad, aislamiento y hasta la

crisis espiritual.

Desde estas anotaciones, actualmente el cancer es considerado como una
de las patologias que mayor impacto produce en nuestra sociedad, para el
paciente diagnosticado de cancer, se ve afectado su desarrollo psicosocial,
al enfrentar la patologia, determinando un cambio comportamental, debido a
que las areas conductuales, cognitiva y afectiva, se alteran drasticamente, lo
que poco contribuyen al buen manejo de la enfermedad y a la eficiente
asimilacion del tratamiento. Sumado a esto, se corre el riesgo de desarrollar
algun tipo de trastorno como: Trastorno de adaptacion, trastornos
depresivos, trastornos mentales organicos, trastornos de personalidad y de

ansiedad.

El tratamiento del cancer implica un cambio sustancial en el estilo de vida, los
pacientes en tratamiento y sobrevivientes de cancer deben enfrentarse a
diversas problematicas psicosociales, pues la transicion por este camino es
extremadamente dificil y puede generar mayor angustia que la que se
experimenta con el diagndéstico, segun lo asegura la revista de psicologia de
la Fundacion Universitaria de San Martin, pues la vida y los habitos cambian
drasticamente, la principal preocupacion de las personas sobrevivientes es el

miedo a la “recurrencia”’, ademas de los dafios y las secuelas que deja el

2. ALMANZA, José y HOLLAND, Jimmie. Psicooncologia: Estado actual y perspectivas futuras. En Instituto
Nacional de Cancerologia. Agosto — Septiembre 2000. Vol. 43. No 3. 206, pag. 198.
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tratamiento como por ejemplo, el deterioro neuropsicolégico, por la radiacion,

cuidados alimenticios, baja autoestima, difusion sexual, entre otros.

5.2 MECANISMOS DE AFRONTAMIENTO

Como se viene mencionando en los parrafos anteriores, la experiencia del
cancer es altamente estresante para el individuo, que impulsa a la persona
enfrentarse a temas como el sufrimiento, el deterioro, la muerte y
consecuencias a nivel (fisico, mental, emocional) para lo cual cada persona

debe adoptar un sentido personal que le permita llevar la enfermedad.

El cancer es un proceso continuo dentro del cual el paciente procura manejar
el sufrimiento emocional, solucionar los problemas relacionados con su
diagndstico y lograr el control de los acontecimientos de su vida en conexién
con la enfermedad. En este sentido la adaptacion del individuo al cancer no
es un evento aislado y uUnico, es un proceso que poco a poco se va
construyendo y muestra una serie de respuestas en la medida en que el
sujeto continia desarrollando su cotidianidad sumada al diagndstico de

cancer.

Segun el modelo de Folkman, citado por Almanza y Holland, los pacientes
que afrontan de mejor manera una enfermedad como el cancer, son
aquellos que logran llevar a cabo dos procesos: “valoracion” vy
“Afrontamiento”. El primero tiene que ver con “la evaluacion individual del
significado personal de un evento dado y la adecuacion de los recursos del
individuo para afrontarlo”.’® El proceso de valoracién trata de que las
personas constantemente se estén evaluando en sus relaciones sociales y

del contexto; es decir, segun la valoracion de un determinado evento asi

3 ALMANZA, José y HOLLAND, Jimmie. Psicooncologia: Estado actual y perspectivas futuras. En Instituto
Nacional de Cancerologia. Agosto — Septiembre 2000. Vol. 43. No 3. 206, pag. 197.
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mismo impactara en las emociones y el afrontamiento que el paciente va a

tener posteriormente.

“El segundo, (el afrontamiento) se refiere a los pensamientos
y comportamientos que una persona utiliza al adaptarse al
cancer, los cuales estan representados en tres estrategias
de afrontamiento: las estrategias centradas en las
emociones, las cuales sirven de ayuda a los pacientes
oncologicos a regularizar el sufrimiento emociona. Las
estrategias centradas en los problemas permiten manejar los
inconvenientes tratando de modificar las situaciones
problematicas que causan sufrimiento y las estrategias
centradas en el significado permite comprender el porqué de

la enfermedad y el significado que tendra en sus vidas”.™

Las estrategias de afrontamiento van de acuerdo a cada persona y dependen
de la capacidad que tenga cada individuo para su respuesta emocional y de
la habilidad para regularla, de las oportunidades en la resolucion de
problemas que se presentan en cada situacién, y de los cambios en la

relacidon persona- entorno a medida que se van dando las situaciones.

En este sentido, las maneras de afrontamiento son la forma como el
individuo desarrolla habilidades para luchar con las distintas situaciones de la
vida lo cual estd muy relacionado con su disposicion general y de
personalidad. Estudios prospectivos realizados de acuerdo a los estilos de
afrontamiento han determinado cinco categorias de afrontamiento
principales: Segun Watson y Greer.
6. Espiritu de lucha

El espiritu de lucha representa una postura activa del

paciente, ya que, le permite aceptar el diagndéstico, y tener

una actitud positiva, pretende participar en las decisiones

meédicas y luchar contra la enfermedad
7. Evitaciéon/negacion

4 ALMANZA, José y HOLLAND, Jimmie. Psicooncologia: Estado actual y perspectivas futuras. En Instituto
Nacional de Cancerologia. Agosto — Septiembre 2000. Vol. 43. No 3. 206, pag. 197.
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Hace parte del rechazo que el paciente tiene hacia el
diagnéstico, procurando no pensar en ello

8. Aceptacion estoica
Los pacientes con aceptacion estoica asumen el diagndstico
con una actitud resignada y fatalista, que por lo general se
presenta debido a la ansiedad que les produce la
enfermedad buscan constantemente que les tranquilicen, ya
que sienten interpretar el malestar fisico afirman que la
enfermedad se esta desarrollando

9. Preocupacioén ansiosa
Existe una intranquilidad, porque con frecuencia relacionan
los malestares fisicos con que la enfermedad esta creciendo
dentro de su cuerpo.

10. Desamparo/desesperanza
Se refiere a los pacientes que toman una actitud pesimista,
fastidiados por el diagndstico y con voluntad de darse por
vencidos.

En este sentido las estrategias de afrontamiento muchas veces pueden no
ser suficientes para controlar el estrés y el malestar emocional; esto ocurre
debido a que las manifestaciones de la enfermedad se mantienen o cada
vez empeoran, debido a que las personas diagnosticadas con cancer
enfrentan la enfermedad, pero al mismo tiempo esto trae consigo un sin
numero de aspectos de gran significacion que se van a ver afectados en los
pacientes entre éstos encontramos el atractivo fisico, la interaccion, la
aceptacion social, la autoestima y la parte emocional, esto varia de acuerdo

al tipo de cancer y a los aspecto personales de casa persona.

Por ello los mecanismos de afrontamiento se encuentran influidos en lo que
lleva el sujeto dentro de su personalidad; las creencias, la autoimagen, los
valores, las metas que se dan en el transcurso de la vida, pero es muy
importante tener en cuenta que tiene el individuo en el momento del
diagndstico, con qué cuenta el sujeto y su familia para enfrentar la
enfermedad asi mismo se dara el proceso de afrontamiento segun el
tratamiento que se le brinde al paciente, el cual no solo es el proceso, sino
que va mas alla, es medir la calidad de vida, el funcionamiento social y
familiar y el nivel de ausencia del dolor fisico y psicolégico que en su

conjunto permitira una adecuada adaptacion al fendmeno oncoldégico.
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5.2.1 Recursos para el afrontamiento emocional en el paciente
oncoldgico.

Los procesos que se desarrollan con pacientes oncoldgicos con frecuencia

estan referidos a la forma en que se encuentra su estado de animo y como

convive con su enfermedad, lo cual se logra a través de una serie de

estrategias dentro de las cuales estan los mecanismos de afrontamiento y la

red de apoyo que se obtiene por medio de la familia o la comunidad y que se

aleja de explicar los conceptos médicos de la enfermedad.

Cada persona de manera particular reacciona ante su diagnéstico desde sus
creencias, valores y lo que corresponde a la etapa de su vida, con frecuencia
tienden a darle una explicacion a los sintomas y los diferentes cambios que
van apareciendo buscando definir su nuevo estado, lo anterior es
denominado como “conducta de enfermedad”, ademas se basan en factores
como lo social, econdmico y sus relaciones familiares los cuales son

determinantes en la vida del paciente oncoldgico.

Cuando la persona toma conciencia de la gravedad de su problema, busca
apoyo de la red natural en este caso la familia y los amigos mas cercanos,
posteriormente identificado el problema la persona pasa a la fase de
afrontamiento que es la busqueda de expresiéon de sentimientos acerca de la
enfermedad, en esta fase el paciente recibe ayuda para tomar decisiones en
su diagnéstico y las consecuencias del mismo, por ello el sujeto busca ayuda
terapéutica junto a su sistema familiar con el fin de comprender la

enfermedad.

A pesar de que la red natural (familia) es un recurso que le sirve de ayuda al
paciente en momentos de crisis, en algunos casos pueda que la familia
obstaculice el proceso al rechazar la enfermedad, ya que, ésta va a
desestabilizar la dinamica cotidiana por los cambios que trae consigo la
enfermedad logrando un movimiento en la familia que busca el equilibrio, la
familia puede influir de forma negativa cuando se muestra indiferente por la

enfermedad tratando de no hablar sobre el tema, lo que puede generar mas
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problemas en el proceso, esta conducta proteccionista hacia el paciente
disminuye la capacidad de afrontamiento que en el extremo deriva en un
exceso de atencion sobre el enfermo que por lo general interfiere en su

autoestima e independencia.

Lo anterior esta relacionado con el significado social de cancer, el cual
implica una vision de muerte y dolor; representada en un imaginario
distorsionado y estigmatizante, pero correcto para la gran mayoria de nuestro
entorno, contra las cuales el paciente debe luchar, mediante Ia

transformacién de esta vision fatalista.

En este sentido es importante la intervencién de un equipo profesional en el
tema que ayude a disminuir la crisis que genera el diagndstico en el paciente
como en la familia, teniendo en cuenta que deben tener relevancia los

aspectos psicosociales, comunmente olvidados por los tratamientos médicos.

Por ello, una forma apropiada de dar frente a la enfermedad es buscando
informacion, la cual es uno de los principales instrumentos terapéuticos; para
poder confrontar los momentos de crisis que presume la enfermedad.
Diversas teorias manifiestan que la busqueda de informacién permite
adaptarse ante los sucesos amenazadores mientras que el paciente que
tiene una informacion escasa y no adecuada es inestable lo que produce
desconfianza en él y poca capacidad de respuesta adaptativa a la
enfermedad lo que conduce a una persona aislada, deprimida y pasiva que
puede desencadenar en una condicion de bloqueo emocional y comunicativo

con su entorno lo que puede llevar a su “muerte social”.

De esta manera, el cancer es un proceso permanente de cambio que exige
multiples maneras de afrontamiento y adaptacién; ya que desde el momento
del diagnéstico la informacién que se necesita posteriormente es el conocer
la enfermedad, posibilidades de curacion, causas, tratamiento y el grado de

sufrimiento que conlleva.
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Por lo tanto para que la informaciébn sea procesada y facilite nuevas
estrategias de adaptacion es importante tener en cuenta una serie de

factores:

+» La informacion es un proceso que comienza cuando se ve al paciente
por primera vez.

% Es imposible no informar, el paciente es consciente de su realidad ya
que no se puede ocultar su diagnostico, la expresidn de los mensajes
no verbales comunican su situacion.

« EIl paciente hace parte del proceso ya que él nos comunica sobre su
estado bioldgico, psicoldgico, su estado de salud, su entorno familiar y
social, y con base en esta informacién el equipo terapéutico puede
planear acciones de ayuda.

s Este proceso con el paciente oncolégico debe tener unas
caracteristicas especiales debe haber una coherencia comunicativa a
demanda del paciente, en este caso el espacio debe ser adecuado, el
lenguaje debe ser entendido por el paciente y por lo regular en forma
escrita para favorecer su comprension.

+ Es indispensable que el paciente siempre este acompanado de un
familiar al recibir la informacion o de una persona relevante para el
enfermo, con el fin de favorecer la comunicacion intrafamiliar.

« En el proceso se debe mencionar al paciente las tres etapas de

procesamiento; representacion de la enfermedad, posibles estrategias

de afrontamiento, y la evaluacion para la eficacia de las ya

mencionadas.

Debido a que la fase de diagnostico va acompanada de una violenta
desorganizacién del yo, que deriva en otros sintomas como la rabia,
ansiedad, impotencia, miedo, culpa, depresion, lo que conduce al paciente a
estados de pesimismo, pensamientos negativos, inseguridad, que se
manifiestan a través de sentimientos de tristeza, culpa, desesperanza,

indefension.
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Segun algunos autores debido a las caracteristicas ya mencionadas en la
mayoria de casos los enfermos oncolégicos necesitan mas el
acompafamiento terapéutico por problemas psicolégicos; mientras que otras
investigaciones mencionan que la terapia se centra mas en aspectos
curativos y pocas veces se detectan los problemas psicosociales del
paciente para hacer atendido.

Por ello es importante la integracion de significados y la nueva interpretacion
de datos en lo que tiene que ver:

+ Dificultades emocionales y de apoyo social: Que por lo general en las
instituciones se presenta, ya que el apoyo de los profesionales esta
limitado por las normas de las instituciones; y que en algunos casos
también limitan el apoyo de sus familiares en los horarios de visita y
acceso. Por eso ante las dificultades, los recursos comunitarios de apoyo
al enfermo oncolégico se presentan como un aspecto basico de la terapia
lo que lleva a las organizaciones a brindarle apoyo a la familia en
aspectos psicosociales para los cuidados basicos; que trabajando en
conjunto institucion, red natural, sistema terapéutico permitiran al paciente
adoptar nuevas estrategias de afrontamiento que no son faciles, ya que el
individuo sigue expuesto a situaciones de crisis, ante la evolucion y los
cambios de la patologia que no son resueltos de forma decisiva para el
enfermo ni para los que estan su alrededor.

% La regulacion de las respuestas emocionales: para enfrentar los nuevos
acontecimientos estresantes, los esfuerzos de la persona deben dirigirse
al problema para posteriormente generar recursos que le permitan tomar
decisiones en crisis futuras y hacer parte de la terapia, cambiando la
percepcion de la enfermedad como algo que se le pueda hacer frente.
Los esfuerzos también pueden estar centrados en el afrontamiento de la
emocion, ya que mediante este se permite desde la teoria de la
comunicacion humana y su enfoque centrado en la terapia, que plantea

que una de las formas de comunicacion no verbal pero con afectividad
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tienen mas efecto sobre los verbales dirigidos aspectos cognitivos para
controlar la patologia. El expresar las emociones y controlarlas permite la
estimulacion de respuestas de afrontamiento eficaces por lo tanto las
formas de expresién no manifestadas ponen en riesgo de vulnerabilidad
al paciente. También es indispensable que el apoyo del equipo
terapéutico sea incondicional que los profesionales adquieran un
“‘compromiso personal” para ser una parte activa del proceso; el personal
que esta al cuidado de los pacientes debe tener actitudes en un proceso
que como el cancer es estigmatizando en nuestras sociedades. El
profesional debe tener una formacion en recursos emocionales tales
como la empatia, el respeto, la aceptacién, la asertividad y una
comunicacion verbal que le transmita al paciente coherencia, apoyo,
esperanza, confianza que puede serle mas de ayuda al paciente que las
palabras por ultimo el fin de estas acciones tiende a potenciar la
autonomia del paciente para mejorar su capacidad de adoptar
alternativas para tomar decisiones.

La red de apoyo natural: En este sentido es importante que los
profesionales de la salud acompafen y eduquen a las personas mas
cercanas al paciente ante las situaciones de crisis, ya que
constantemente los sentimientos de ambivalentes de esperanza y de
muerte son comunes en el paciente y su familia. La familia es parte del
equipo terapéutico, en la medida en que se convierte en el soporte
afectivo del enfermo de cancer, debido a que su aceptacion o rechazo de
la enfermedad condicionaran la respuesta del paciente. En algunos casos
las familias que proporcionan un apoyo eficaz permiten mantener una
elevada calidad de vida a pesar de las situaciones de cambio, mientras
los grupos familiares con crisis no resueltas antes del diagndstico, se
incrementan las problematicas se deterioran las relaciones de los
miembros y es dificil reaccionar frente a los cambios producidos por la
patologia. En este sentido es importante que los profesionales

proporcionen las herramientas en cuanto a las actitudes asertivas de la
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familia, para facilitar un clima que permita la expresion de los sentimientos

de los pacientes.

Por lo tanto, debido a la complejidad de los procesos oncologicos es
necesario entender que no hay una unica forma de enfrentarse a la
enfermedad, cada persona adopta los mecanismos para enfrentar su
realidad y dar respuesta a esta, los cuales deben ser comprendidos por el
cuidador siempre y cuando fomenten la adaptacion y permitan a la familia
convertirse en un punto de apoyo para el paciente.

5.3 CAMBIOS EN EL SISTEMA FAMILIAR

5.3.1 Crisis

Un concepto que se ha venido mencionando y que es importante aclarar es
el de crisis, en tanto que el diagndstico de cancer, es un evento que genera
impacto en la persona diagnosticada, a la vez que altera significativamente la
dinamica familiar y sus allegados, ya que esta en peligro una vida y también
porque se enfrenta a un mundo desconocido lo cual causa dolor, sufrimiento,
caos, ansiedad ante otros. En este sentido, son muchos los sentimientos que
se generan a nivel individual y familiar y que pueden desestabilizar
emocionalmente al sistema, de manera tal que le exige de inmediato

reorganizar su dinamica familiar.

El libro Mitos y Secretos Familiares escrito por las Trabajadoras Sociales Luz
Mary Sanchez y Maria Cenide Escobar, se expone que la crisis se
caracteriza porque el sistema no puede resolver una situacion, esto a causa
de las reglas que se implementan y no permiten salirse de los parametros ya
establecidos debido a sus reglas de funcionamiento. Para empezar, esta
situacion se ve como una situacion sin ningun remedio por lo que la familia

empieza a generar algunas nuevas respuestas y soluciones frente al tema.
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En este sentido, se generan dos dimensiones frente a este tema de crisis y
es el riesgo y la oportunidad y vista desde dos polos, riesgo de retroceso y

oportunidad de progreso.

Por lo anterior, es posible afirmar que la crisis puede ser visto como algo
positiva, en el sentido en que pueden ser como una oportunidad para crear
nuevas habilidades para enfrentar las dificultades, pues en este momento las
personas son mas receptivas a la influencia terapéutica. De esta manera se
logra identificar el primer objetivo de la intervencion desde el Trabajo Social,
el cual es minimizar los impactos negativos y maximizar las potencialidades

que posee el momento de la crisis.

No es posible establecer un modelo o concepto Unico de “crisis”, ya que las
caracteristicas y manifestaciones de ellas varian en cada caso, cada persona
percibe las crisis de manera diferente es decir que este concepto esta
contenido por elementos subjetivos, su definicion estd mas relacionada a las
interpretaciones personales. Teniendo en cuenta lo anterior, se han
planteado algunas definiciones que aportan elementos importantes a la
teoria de este modelo, en consecuencia y tomando en consideracion estos
aportes el texto plantea que “la situacidon de crisis lleva al individuo a un
estado temporal de desorganizacion, de desequilibrio, en el que la gente
experimenta una interrupcion de su normal funcionamiento y en donde
debido a la incapacidad para poder hacer frente a esta situacion el individuo

se encuentra frustrado, preocupado, disgustado y estresado”s.

La crisis posee caracteristicas comunes y cada una necesita un estudio
complejo para poder ser intervenidas, en este sentido, en ocasiones se
puede abandonar los programas y recurrir a disefios de estrategias para
conducir al sistema su afrontamiento. Cabe aclarar, que un evento es lo que

desencadena la crisis y en el sentido de esta investigacion el cancer es un

® VISCARRET, Juan Jesus. El Modelo de Intervencion en Crisis. Modelos y métodos de intervencion en Trabajo
Social. Alianza Editorial, Madrid, 2007. Pag. 132
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factor que apunta a generar una crisis en el sistema familiar, de esta manera,
se afectan una serie de factores tanto emocionales, econdémicos y sociales
que provocan en las familias desajustes para lo cual, en muchas ocasiones,
es importante generar un plan de accién para lograr que el sistema se

mantenga unido pese a los eventos por los cuales este pasando.

5.3.2 Sistema Familiar

Como se ha dicho anteriormente, la familia es fundamental en el
acompanamiento al paciente en su situacion de salud, en este caso en el
diagndstico del cancer; de esta manera se hace una aproximacion al
concepto de familia, que segun el Instituto Interamericano del nifio, “la familia
es un conjunto de personas que viven bajo el mismo techo, organizadas en
roles fijos, con vinculos consanguineos o no, con un modo de existencia
econdmico y social comunes, con sentimientos afectivos que los unen y
aglutinan. Su ciclo vital de vida familiar esta determinado en el nacimiento,
crecimiento, multiplicacién, decadencia y trascendencia™:. Desde lo anterior,
se podria afirmar, que la familia es donde cada integrante se desarrolla de
manera integra siempre y cuando las condiciones tanto afectivas como
econdmicas y sociales se lo permitan siendo de esta manera un referente
basico para la configuracion de la sociedad debido a su papel de formacion
como sujeto mediante procesos de socializacibn aprendiendo vy
resignificando normas, costumbres, comportamientos que influyen de manera

directa en la identidad individual y grupal del ser humano.

La familia tiene gran poder en la influencia de la vida de sus integrantes, es
el primer grupo del cual hacemos parte desde el nacimiento y esta influye en

nuestro proceso de socializacién y el desarrollo de la personalidad.

'6 Disponible en: http://www.iin.oea.org/Cursos_a_distancia/Lectura%2012_UT 1.PDF . [Citado el 27 de marzo de
2013]
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El sociélogo argentino Antonio Donini entiende a la familia como un grupo de
personas unidas y que se ocupan de la crianza y educacion de los hijos, de
acuerdo con las normas y tradiciones de su cultura'”. En este sentido, es la
familia quien da al ser humano valores, habitos, normas, etc para la

preservacion de una herencia cultural para las futuras generaciones.

5.3.3 Estructura Familiar.

Es importante aclarar el concepto de estructura familiar y Salvador Minuchin
lo describe como el conjunto invisible de demandas funcionales que
organizan los modos en que interactian los miembros de una familia'®. De
este modo, es lo que los hace diferentes de los demas pertenecientes a una
misma clase. Es decir, su idiosincrasia, el modo en que los integrantes se
relacionan entre si conservando siempre la organizacion, la cual es quien
define su pertenencia a determinada clase social. Un concepto muy ligado a
la estructura es el de organizacion, ya que este determina las relaciones

basicas que deben existir entre los que habitan la familia.

Una familia, es un sistema que se mueve a través de pautas transaccionales
la cuales limitan o dan poder a los modos de relacionarse y son mantenidas
por dos sistemas de coaccién; uno que son las reglas universales que dirigen
la organizacién de la familia, como por ejemplo, la jerarquia de los padres
como autoridad hacia sus hijos; y otro sistema llamado el idiosincrasico y
este implica las expectativas compartidas de los integrantes del grupo

familiar.

7 DONINI, Antonio. Sexualidad y familia. Crisis y desafios frente al siglo XXI. Noveduc. Bs.As. 2005. Citado por
GUERRIN, Maria. La intervencion con familias desde el Trabajo Social. Diciembre, 2009. Edicién 59, no. 1, p. 1-11.

® SANCHEZ, Luz Mary. Evaluacién y trazado de la estructura de la familia. Evaluacion y trazado familiar.
Evaluacion del conflicto conyugal: una guia para principiantes. Diciembre, 2001. Serie No.4, no. 6, p. 5-79.
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Vega y Moreno'®, plantean que la composicién y estructura de la familia
actual, vive en constantes cambios a diferencia de los demas grupos sociales
debido a los ciclos de la familia y por los tipos de sociedad. En este sentido
se describiran algunos tipos de estructura familiar basandonos en el mismo
documento: familias con los dos conyuges y sus hijos solteros, familias con
una diversidad en relacién con el numero de miembros, el parentesco y el
estado civil de los cényuges y los hijos. Lo anterior basado en un estudio

realizado en Costa Rica sobre las estructuras familiares.

A continuacion, la estructura familiar estd compuesta por una serie de
elementos que permiten identificar las dinamicas de las familias y los
patrones de comportamiento que se presentan y han permanecido durante

mucho tiempo, entre los que estan:

e Los subsistemas que hay dentro del sistema familiar. Nombrados de la
siguiente manera: subsistema conyugal (esposo y esposa), subsistema
parento-filial (padres e hijos) y el subsistema fraternal (hermanos).

e El ciclo vital de la familia lo cual hace referencia a las fases por la cuales
transcurre el desarrollo familiar incluyendo esto las edades de los hijos y
el tipo de familia, dentro de este ciclo vital tenemos el noviazgo, crianza
de los hijos bien sea infantes, preescolar, escolar o adolescentes,
desarraigo, re-encuentro y vejez.

e Aspectos que sobresalen en la evoluciéon y maduracion de la familia.

e La tipologia familiar entre las que se encuentran las familias nucleares,
amalgamadas, extensas, mono-parentales, desligadas, entre otras.

e Adaptabilidad referido a la habilidad que tiene los integrantes de la familia
de cambiar sus roles o reglas en cuanto a sus relaciones dado desde

situaciones emocionales o por su desarrollo.

9 VEGA, I. Aportes tedricos de actualidad en el estudio de la familia. Revista Costarricense de psicologia. 1987.
Citado por, MORENO, Wagner. Cambios sociales y rol del adolescente en la estructura familiar. Ciencias sociales.
1997. No. 96, 95-1001.
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e Rigidez es decir la dificultad que la familia tiene al cambio, dicho de otra
forma, las familias que se niegan a cambiar y desean seguir haciendo
todo de la misma manera.

e Las alianzas bien sean positivas o negativas. Estas se refieren a la union
de dos 0 mas personas para conseguir algo.

e Las posturas, lo que significa la forma en que la familia ve el mundo, sus
creencias, actitudes formadas en cada uno de los miembros de la familia
producto de la socializacién con su medio familiar y social.

e La comunicacion, en donde se identifican tanto el lenguaje verbal como el
no verbal. Comunicacién directa o indirecta.

¢ El manejo de las dificultades, si son afrontadas o por el contrario se evitan
todo tipo de situaciones de malestar.

e Funcionamiento instrumental referido a las actividades diarias y rutinarias
como son los horarios de la comida, la distribucion del dinero de las
tareas del hogar etc.

Lo anterior, son los componentes de la estructura familiar y lo que ayuda a

comprender su funcionamiento.

5.3.4 Enfermedad y Familia.

Para los pacientes con cancer el apoyo emocional venido de sus familias es
el elemento mas provechoso de ayuda para su afrontamiento y recuperacion,
siendo, en muchos casos, la pareja quien brinde la mayor ayuda emocional
teniendo en cuenta que su percepcion y satisfaccion tienen un sentido
diferente para hombres y mujeres. Esto depende de su contexto cultural el
cual esta permeado por unos mitos y normas que influyen en el actuar de las

dinamicas de los sistemas.

En este sentido, el éxito de una pareja, estd condicionado a las

modificaciones dentro de sus formas de relacionarse, y una de ellas es en su
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intimidad; el ser capaces de darle espacio a la situacién por la cual uno de
ellos esta atravesando, como es la enfermedad del cancer. Por lo tanto, se
dan la oportunidad de re-pensarse que es lo importante para ellos como
pareja y que es lo que no tiene mucha relevancia tanto en su vida como

pareja como en sus dinamicas familiares.

De esta manera, una forma de afrontamiento de las parejas ante esta
situacion es mirando nuevas alternativas de funcionamiento frente a la
inminente amenaza de la enfermedad. Por otro lado, se corre el riesgo de
caer en una crisis permanente a causa de que la enfermedad sea quien dirija

la relacidn sin dejar ningun espacio sano.

Dentro de la familia con un integrante que padece una enfermedad crénica
existen dos dimensiones, y son la flexibilidad y la rigidez en el sistema
familiar, en este sentido, la flexibilidad dentro de la estructura familiar es
cuando se alcanza la estabilidad dando tendencia al cambio, es decir, que
transcurre normalmente su ciclo vital a pesar de ciertos desequilibrios
emocionales que se presenten a causa del paciente cronico. De este mismo
modo, el autor define la rigidez, como la incapacidad de evolucionar las

etapas del desarrollo, la cual no trae consigo estabilidad.z

La enfermedad tiene un significado social, las creencias que se tengan frente
a la muerte y la enfermedad determinan el impacto en el sistema familiar,
este fendmeno moviliza internamente todo el sistema y es posible que surjan
nuevos problemas y donde ademas se evidencian situaciones pasadas no
resueltas que exigen a la familia un proceso de adaptacion, en tal sentido, la
llegada de una enfermedad cronica a uno de los integrantes de la familia,
agudiza sentimientos de culpa, irritabilidad y sensaciéon de vulnerabilidad. En
éste sentido el mecanismo de afrontamiento juega un papel muy importante
en el proceso de adaptabilidad, y esta determinado segun la personalidad de

cada persona, en consecuencia la autora Charry, afirma que, “los individuos

20 CHARRY, Maritza. EI paciente cronico y su familia. En: Intervencién con familias en situacion de enfermedad
cronica y enfermedad psicosomatica. Santiago de Cali: Las Colinas, 2006, P.9.

44



con menor capacidad de introspeccion y tolerancia a la frustracion expresa
mas frecuentemente su malestar, otros tienen mejor capacidad para el

afrontamiento”. 2!

Ante la enfermedad crénica de un miembro de la familia, la estructura de ésta
cambia con frecuencia se tiende a que los limites entre los subsistemas se
disuelvan, esto es debido a que se hace central la figura del paciente,
modificando la jerarquia, aparecen alianzas, coaliciones, factores que
obstaculizan el buen manejo de la enfermedad y ante todo el progreso en el
tratamiento. Charry, advierte que los cambios que se den en la estructura
familiar dependen del rol del paciente dentro de la familia, pues no es lo
mismo que el paciente sea el padre, la madre o el unico hijo, de igual forma,
la etapa vital, los miembros que la conforman y problemas no resueltos van a
influir en estos cambios. De igual forma, la manera como la familia haya
afrontado pérdidas anteriores representa para la autora Ana Maria Ospina,
las “defensas emocionales comunes”, las familias reconocen sentimientos
que hacen parte de la historia de las pérdidas que haya tenido la familia, asi

mismo, pueden evadir la situacionz.

Existen dentro de las dinamicas familiares una serie de necesidades cuando
unos de sus integrantes es diagnosticado con cancer y una de ellas es la
necesidad de una informacion clara, concisa y realista sobre el proceso de
enfermedad y el significado de los sintomas lo cual ayudara a la toma de
decisiones y a la comprensién de las implicaciones del tratamiento que se
requiera. Otra de las necesidades es la de contar con la disponibilidad,
comprensidon y apoyo por parte del equipo interdisciplinario, debido a que se
genera ansiedad y enojo que conduce a que puedan existir nuevos sintomas
sin alternativa oportuna. Exige una necesidad de tiempo para estar con el
paciente, necesidad de privacidad e intimidad para el contacto fisico y

emocional, necesidad de comunicarse los sentimientos, explicarse,

21 |bid., p.9.

22 OSPINA, Ana Maria. El paciente como un ser biopsicosocial, En: Apoyo al paciente terminal y la familia, accion
profesional de Trabajo Social. Cali: Taller de artes graficas de Univalle, 2000, p.59.
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perdonarse; necesidad de comunicar la rabia por las frustraciones que

impone el sistema de salud, entre muchas otras mas.2

La manera como la familia afronte la situacion también esta determinada por
los limites de la misma, las familias aglutinadas, se caracterizan por no
establecer limites claros entre los miembros, por lo tanto, o que le suceda a
uno de los integrantes le afecta de manera sustancial a otro integrante. Por el
contrario, las familias también pueden definirse como amalgamadas y/o
desligadas, donde los integrantes son mas independientes y no hay

solidaridad para afrontar las dificultades.

5.4 REDES SOCIALES DE APOYO

A partir de algunas investigaciones el apoyo social se ha determinado desde
diferentes perspectivas las cuales se plantean para la comprension de este
constructo (definicidbn- componentes) dentro de los cuales se establecen
dimensiones y mecanismos por los que el apoyo social entra a jugar un

papel muy importante en la salud.

Entonces el apoyo social para autores como Wasserman y Danforth,
“constituye un fendmeno familiar y un lugar comun de la interaccion humana
que ocurre con frecuencia de forma espontanea entre las personas, aunque
dentro de algunas definiciones para este concepto determinan que el apoyo
social viene siendo lo que uno brinda y da a otras personas™; para Gracia y
Musitu, es un concepto que se da dentro de la diversidad, aunque pueden
encontrarse algunos convergentes, ya que, el concepto introduce la multi-

dimensionalidad teniendo en cuenta la distincion entre las perspectivas

2 OSPINA, Ana Maria. El paciente como un ser biopsicosocial, En: Apoyo al paciente terminal y la familia, accion
profesional de Trabajo Social. Cali: Taller de artes graficas de Univalle, 2000, p.13.

2 GRACIA, Enrique. El estudio del apoyo social, En: El apoyo social en la intervencién comunitaria. Barcelona,
Espaiia: Botanica, 1997. P.23
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cuantitativa, cualitativa, estructural y funcional; también la percepcion y

recepcion del apoyo social y los diferentes contextos donde se produce.

Desde la perspectiva estructural se denomina la importancia de las
caracteristicas de las redes sociales y las condiciones objetivas dentro del
cual se da el apoyo social; teniendo en cuenta que lo que se busca es
identificar la red de relaciones de una persona, por ello se debe distinguir
entre los términos red social, apoyo social y red de apoyo, la primera hace
referencia a las caracteristicas estructurales de las relaciones sociales
mientras que la segunda se refiere a las funciones que desempefia el grupo
frente al bienestar individual de la persona y la tercera se refiere al

subconjunto de las relaciones que se determinan en funciones de apoyo.

Dentro de algunas caracteristicas se utiliza con frecuencia el término
“sistema de apoyo” para simbolizar el grupo de personas que le prestan
ayuda al individuo. Sin embargo otros autores como Gottlieb? plantean que
no deben referirse a este término como tal sino mas bien al concepto de red
social dentro del cual las personas estan inmersas en significados que son
importantes para sus vidas, pero que pueden servir de apoyo o estrés ante

un momento y en respuesta a una situacion.

De otra manera, Gottlieb? describe la red social como la representacion de
un elemento de la estructura social, la cual se centra en lo comunitario, en el
sentido en que la comunidad se entiende asi misma es como el conjunto de
redes donde se generan los significados, las creencias y las

representaciones que van de acuerdo a cada individuo.

Por lo tanto la red social facilita el estudio del entorno social primario de las
personas y el estudio de los vinculos con las instituciones y la estructura

social en la comunidad.

% GOTTLIEB, 1983. Citado por: GRACIA, Enrique. El estudio del apoyo social, En: El apoyo social en la
intervencion comunitaria. Barcelona, Espafia: Botanica, 1997. P.24.

% |bid., p. 24.
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De esta manera surge el apoyo social desde un sentido mas comunitario
desde las redes informales en la cual las personas se acercan a su contexto
mas inmediato (familia, amigos, vecinos, comunidad, companeros de trabajo,
asociaciones de caracter voluntario) que proporcionan la ayuda para el
bienestar de las personas o sus comunidades debido a que por lo general en
algunos sectores de la poblacién, las personas con una dificultad se dirigen
como en un primer momento a personas que les comprenden y en las que
confian; no a los profesionales de salud mental por un sin numero de
circunstancias que estan entre la falta de recursos econémicos, creencias( yo
no voy donde tal profesional porque ese tiene mas problemas que yo y que

me va ayudar) y el sentirse mejor hablando con personas de confianza.

Gracia, retoma los aportes que hace Orford?, en el que establece que por
ello es importante conocer los procesos en que las personas buscan y
reciben apoyo dentro de estos tipos de interacciones informales de ayuda
(que personas, que clase de problemas, que fuentes de ayuda y que
resultados) y no centrarse unicamente en el estudio de los procesos de

ayuda que tiene lugar en el contexto formal y profesional de la salud mental.

Esta necesidad de conocimiento de las redes informales de apoyo permite
desarrollar desde el ambito local segun Rappaporrt2, la comprensién de este
sistema permitira quizas hacer mas para proveer alternativas a aquellos
miembros de la comunidad que no “se ajustan” a las redes formales, en lugar
de forzar a esas personas dentro de las limitadas opciones desarrolladas

bajo el control profesional.

Aunqgue esta idea se contradice con lo expuesto por Gottlieb?® (1983a) quien

plantea que existen diferencias y tensiones entre las fuentes formales e

27 ORFORD, 1992. Citado por: GRACIA, Enrique. El estudio del apoyo social, En: El apoyo social en la intervencion
comunitaria. Barcelona, Espafia: Botanica, 1997. P.31.

2 RAPPAPORRT, Julian 1997. Citado por: GRACIA, Enrique. El estudio del apoyo social, En: El apoyo social en la
intervencion comunitaria. Barcelona, Espafia: Botanica, 1997. P.24.

2 GOTTLIEB, 1983. Citado por: GRACIA, Enrique. El estudio del apoyo social, En: El apoyo social en la
intervencion comunitaria. Barcelona, Espafia: Botanica, 1997. P.32.
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informales en lo que tiene que ver con el funcionamiento en el sentido en que
las redes informales incluyen personas del comun que brindan esa ayuda
dentro del grupo primario mientras que las redes institucionales operan a
partir de la especificidad de la profesion tiene procedimientos basados en
reglas y se trabaja a partir de las expectativas de los clientes estableciendo

criterios que permitiran llevar el proceso.

En este sentido las redes sociales desde diferentes perspectivas tienen
aspectos que permiten la intervencidn en las personas o en la comunidad, ya
que, desde las redes formales se trabaja mas desde una relacion de poder
tiende a ver las cosas desde el conocimiento buscando darle solucién a los
problemas mientras que las redes informales se encuentran en la
cotidianidad de las personas lo que permite mas confianza para recibir

apoyo.

Por ejemplo; dentro de las redes formales encontramos las instituciones que
tienen un papel fundamental en el apoyo al paciente oncoldgico ya que, el
equipo que asuma su atencién debe verlo en su integralidad psicosocial,
dentro del cual se debe tener en cuenta las diferentes etapas del paciente

durante el proceso de enfermedad.

De lo anterior una de las causas por la que es posible afirmar que el alcance
psicolégico de esta enfermedad esta acompafiado de la connotacion social
que tiene el cancer en la sociedad, es el temor que se genera en cada
persona llevar esta enfermedad, la cual dependera de la vivencia y el modo
de afrontamiento de cada individuo, y en ocasiones los pacientes sienten no
poder controlar la enfermedad debido a multiples factores como el miedo,

rabia, dolor entre otros.

De esta manera desde el apoyo social como una manera de intervencioén el
ideal seria generar espacios de interaccion que permitan a la gente dar
respuesta a las necesidades psicosociales de la persona, dentro de éstas

encontramos las situaciones de la vida cotidiana o también una problematica,
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que pueden surgir desde cualquiera de las redes de apoyo desde las
instituciones como desde los grupos informales de ayuda debido a que las
personas cuando se encuentran en situaciones estresantes estos grupos le
permiten responder ante una necesidad que le permita buscar movilizarse y

adquirir diferentes estrategias de afrontamiento.

En este sentido segun Rogers®* (1987) los grupos de apoyo tienden a hacer
una modalidad de intervencidén que trabaja la parte terapéutica desde
experiencias similares, en estos grupos por lo general hay personas que
comparten el mismo problema, las metas de estos grupos es aumentar la
capacidad de afrontamiento de sus miembros mediante (el apoyo, la empatia

y el pensamiento positivo).

Lo que le ayudara a las personas para que disminuyan los sentimientos de
soledad y de sentirse unicos, permitiendo que los cambios personales que se
producen se compartan e intercambien con el resto del grupo y puedan

encontrar estrategias de afrontamiento.

Segun Gottlieb (1983), la participacion en estos grupos permite lograr
objetivos sociales mas amplios que no recaen sobre el profesional o la
institucion sino mas bien en el grupo como tal, debido a que el desarrollo se
da desde la experiencia de los integrantes que los que conocen del tema,
mas bien el profesional sirve de apoyo emocional desde la intervencion al

problema.

Mientras que los grupos de autoayuda se basan en la importancia de la
ayuda mutua dando respuesta a lo que las instituciones y los profesionales
no dan a la persona que lo necesita; por eso este grupo tiene gran
significacién para sus integrantes, ya que no demanda un alto costo y
permite mejorar frente a una situacion o necesidad y ser de ayuda para

otros.

%0 ROGERS 1987. Citado por: GRACIA, Enrique. El estudio del apoyo social, En: El apoyo social en la intervencion
comunitaria. Barcelona, Espafia: Botanica, 1997. P.44.
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En este proceso la intervencion profesional se percibe en una relacién mas
indirecta no jerarquizada, donde el profesional esta mas encaminado en la
parte de “asesoria, formacion, guia de grupo entre otros” su labor es
conectar los pacientes en condiciones similares que deseen la ayuda para

consolidar el conjunto y funcionar fundamentalmente como grupo.

En este sentido se puede plantear que se da la integracion entre la red
formal e informal debido a la ineficacia de responder efectivamente a las

necesidades de la sociedad.

Por ello es de gran importancia el impacto que estos grupos tienen en los
individuos y en los grupos de la comunidad; a lo que Rappaporrt®' y otros
(1985) plantea que se podria incrementar politicas de intervencion que den
continuidad a estos procesos de ayuda como una alternativa que esté a
cargo de los responsables de las politicas sociales.

De esta manera se considera que estas organizaciones se pueden situar en
la parte de salud mental por dos razones: la primera que se apoyen estas
organizaciones en la parte econémica y la segunda que se eliminen otros
servicios por el éxito de los grupos de autoayuda. Lo que llevaria a la
contradiccion de las instituciones formales, debido a que este tendria que
aumentar su cobertura para dar atencidon a personas con problemas en sus
vidas; mediante servicios y alternativas como una nueva opcion de

intervencioén social y comunitaria.

Una familia con una buena red social de apoyo, podra alcanzar una
estabilidad emocional que aquellas familias aisladas. Los amigos tienen un
grado relevante de importancia en el proceso de adaptacion, sin embargo,
esto trae un poco de riesgo, ya que, la manera como se asuman estas

relaciones también va a influenciar el tratamiento y evolucién de la

3 RAPPAPORRT, Julian 1997. Citado por: GRACIA, Enrique. El estudio del apoyo social, En: El apoyo social en la
intervencion comunitaria. Barcelona, Espafia: Botanica, 1997. P.45.
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enfermedad, Charry3?, hace mencion de un concepto importante, “ganancia
secundaria’”, referida a todos los beneficios que adquiere el paciente por su
estado de salud, donde el paciente se desobliga de ciertas responsabilidades

sociales y familiares.

En este sentido, la actitud de los familiares y amigos segun lo expresa la
autora Charry33, puede llegar a desarrollar una conducta dependiente por la
sobreproteccion que en la mayoria de los casos se genera, para la autora
esto dificultara el avance del tratamiento, porque persistiran los sintomas y el
“desvalimiento”, ademas que puede ocasionar la no colaboraciéon con el
tratamiento. La relacion con el médico, se convierte en una fuente principal
para el paciente, su preocupacion y “cuidado” su sensibilidad y sabiduria,
representa una red de apoyo interpersonal.

5.5 CATEGORIAS DE ANALISIS

Categorias de analisis: Desde la postura de Alba Nubia Rodriguez, la
categorizacion puede ser de modo deductivo o inductivo, teniendo en cuenta
que nuestro interés subyace en definir aquellas que guian la recoleccién de
los datos, nos centramos en el primero (deductivo) al cual Rodriguez

enmarca como previo a la recoleccion de los datos, es decir que son:

‘categorias previas y que se basan en las objetivos
especificos, y su funcién radica en la contribuciéon que hace a
la organizacion de los datos cualitativos, en esta medida

guian el proceso de recoleccion de datos; estas categorias

32 CHARRY, Maritza. EI paciente cronico y su familia. En: Intervencién con familias en situacion de enfermedad
cronica y enfermedad psicosomatica. Santiago de Cali: Las Colinas, 2006, P.14.

3 |bid., p.14.
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son tedricas, es decir que son construcciones a partir de

enfoques tedricos que rigen nuestra investigacion”

Desde lo anterior, encontramos que nuestras categorias de analisis de tipo

deductivo son:

v Impacto emocional y los mecanismos de afrontamiento

v Los cambios en las relaciones del sistema familiar

v' Transformaciones a nivel espiritual, laboral y econémico en el sistema
familiar

v Influencia de las redes sociales

34
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6 RESULTADOS

Tal como se ha venido nombrando, el objetivo de este trabajo de grado es
identificar los cambios psicosociales a los que las familias de la Fundacién Contra
El Cancer Julia Piedad Pefia se enfrentan cuando uno de sus integrantes es
diagnosticado con cancer, segun el estrato socioecondmico. De esta manera, se
hizo un trabajo de recoleccién de informacién por medio de entrevistas semi-
estructuradas a pacientes y algunos familiares, lo que permitié conocer mas a
fondo como ha sido para las pacientes y sus familiares este proceso de
diagnostico y tratamiento de la enfermedad desde aspectos psicologicos y
sociales que influenciaron en su cotidianidad, tanto individual, como familiar

teniendo en cuenta datos cuantitativos y cualitativos.

Para la recoleccion de datos cuantitativos, se realiz6 una encuesta que contenia
los datos socio-demograficos de los pacientes, la cual se realiza bajo la necesidad
identificada de tener una informacion primaria sobre las personas que llegan hacer
parte de la Fundacion, logrando incluir varios aspectos, dentro de los que se
encuentran, los sociales, familiares, de salud, entre otros, que nos permitio tener
una caracterizacidén de la poblacion a la que nos enfrentabamos, al igual que se le

entrega a la Fundacién como insumo para los pacientes que ingresas.

Es importante mencionar que se realizaron en total 9 entrevistas; 7 de ellas a
pacientes diagnosticadas con cancer en su mayoria cancer de seno y 2, a
familiares que conviven con las pacientes, la encuesta fue aplicada a todas las
pacientes y actualmente es un instrumento muy util para los pacientes que
ingresan a la Fundacion. En este sentido, cada una de las respuestas de las
pacientes y sus familiares entrevistados es de gran importancia para dar respuesta

a nuestra pregunta de investigacion.
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6.1 ANALISIS DATOS SOCIO-DEMOGRAFICOS

Es importante mostrar las caracteristicas socio-demograficas de las pacientes que
participaron en esta investigacion, en tanto que las diferentes condiciones,
personales, familiares y sociales nos han permitido tener una comprension amplia
de las vivencias de estos pacientes y algunos de sus familiares, en consecuencia,

damos a conocer los resultados.

Grafica 1. Edad de las pacientes diagnosticadas
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La edad se tuvo en cuenta por rango de 10 afos iniciando por el intervalo de entre
20 a 30 afios; en este sentido, el rango de edad predominante dentro de nuestra
investigaciéon fue de 41 a 50 afios con 4 mujeres diagnosticadas y el mas bajo con

una persona diagnosticada fue de 20 a 30 afios.
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Grafica 2. Estado civil de las pacientes diagnosticadas
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El estado civil de las mujeres diagnosticadas es variado encontrando que 3 de

ellas son casadas y 1 es separada, 1 en union libre, 1 soltera y 1 viuda.

Grafica 3. Ocupacion de las pacientes diagnosticadas
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La ocupacion de estas mujeres después del diagnostico cambio debido a que por
su situacion de salud algunas tuvieron que dejar de lado sus empleos fijos por
dedicarse a su tratamiento, de esta manera 3 de ellas se dedican al comercio, 2

son empleadas del sector privado, 1 de ellas esta dedicada a las labores del hogar

y una es pensionada.

Grafica 4. Servicio de salud de las pacientes diagnosticadas
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En los servicios de salud a los cuales estas mujeres pertenecen estan
mayormente el contributivo siendo 4 de ellas afiliadas a este régimen,
seguidamente se encuentra el subsidiado con 2 de ellas afiliadas y la pre-pagada

con 1 de ellas afiliada.
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Grafica 5. Estrato social de las pacientes diagnosticadas
42.9%
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El estrato social al cual pertenecen estas mujeres y sus familias se encuentran
divididos de la siguiente manera teniendo en cuenta que se agruparon los estratos
1y 2 en uno solo y los estratos 3 y 4 en otro. Asi pues, 3 de las mujeres
pertenecientes a la fundacion diagnosticadas con cancer pertenecen a los estratos

1y 2;y4deellas al estrato 3 y 4.

Grafica 6. Nivel educativo de las pacientes diagnosticadas
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Se encontré6 que 4 de las 7 pacientes vinculadas a esta investigacion son
bachilleres, 2 tienen titulo universitario y 1 un técnico en Secretariado Ejecutivo.

Grafica 7. Sentimiento de la paciente en la entrega del diagnostico
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Ante la llegada del diagnostico 3 de las pacientes estuvieron tranquilas ante la
noticia, 2 dijeron haber tenido mucho miedo, a 1 le genero mucha rabia y a otra

tristeza.
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Grafica 8. Acudio a alguna institucion social
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Para las pacientes el acudir a una institucion social (grupo de apoyo, grupo de
autoayuda, grupo de ayuda mutua, etc) contribuyd a que las esperanzas de de
recuperacion aumentaran. 4 de llas si acudieron, mientras que 3 no sintieron la

necesidad de pertenecer a ningun grupo.

Grafica 9. Dificultad para laborar
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Ante la dificultad de laborar por causa de los tratamientos 4 de las pacientes
expresaron que si se les presentaron muchas dificultades a causa de las
actividades que realizaban y que por consiguiente tuvieron que dejar de lado sus
actividades, por otra parte 3 de ellas experimentaron otro tipo de cambios como

las ausencias a causa de las incapasidades pero esto no implico el abandono de
su labor.

Grafica 10. Aumento en la convivencia familia
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Ante la llegada del diagnodstico 4 de las pacientes expresaron que las relaciones
en sus familias se fortalecieron, en 2 de ellas disminuyo afectivamente teniendo

poca cercania entre ellos y en solo una se percibe que no se presentaron cambios
significativos.
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Grafica 11. La importancia de tener pareja
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Para las pacientes el tener una pareja es importante dentro de su proceso, ante
esto 5 de ellas expresaron que la presencia de ese otro a su lado las ayudo a que
los tratamientos no les causaran tanto sufrimiento y para 2 de ellas ese tema no

tenia relevancia.

6.2 ANALISIS DE LAS ENTREVISTAS

6.2.1 El momento de despertar...

Teniendo en cuenta que el cancer es una enfermedad crénica que genera
cambios a nivel emocional, familiar, social, laboral, econdémico vy religioso, y a su
vez desencadena sentimientos de angustia, tristeza, frustracion, rabia y demas
emociones en el paciente y su familia, es importante describir la alteracién

psicolégica que se da en cada persona diagnosticada, lo anterior reconociendo la
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importante relacion que existe entre la salud mental y la salud fisica, dado que el

ser humano es visto como un ser integral.

En este sentido, es importante resaltar los aportes que nos hace la psiquiatra
ROSS?, quien propone cinco etapas que se desarrollan en los procesos de
afrontamiento las cuales ella ha nombrado como las cinco etapas del duelo
llamadas: negacion, ira, pacto, depresibn y aceptacion. A continuacion
desarrollaremos cada concepto haciendo una relacion con lo expresado por parte

de las pacientes:

Negacién: Es entendida como la fase inicial en la cual el paciente se niega a si
mismo el diagndstico que acaba de recibir buscando una tranquilidad provisional.
Dentro de los hallazgos encontrados logramos identificar tres acciones que dan
cuenta de lo anterior, como son: el aislamiento, rectificar el diagnostico y la
represion de sentimientos. El aislamiento se hizo manifiesto en Martha, mujer de
27 afios, con bachillerato incompleto, de estrato 1 y diagnosticada con cancer de
cérvix, quien nos expresa el haberse aislado de la sociedad rechazando la noticia,
En relacidon a lo anterior, esto fue lo que nos contesté al preguntarle sobre su
reaccion ante el diagndstico:

“...pues la verdad me aislé mucho, o sea yo me encerré en lo que me estaba pasando, porque yo
tras de por si, soy muy seria y me volvi mas amargada, o sea nada me parecia, hada me gustaba,

uno piensa que se va a morir y ya”. (Marta, 27 afios).

Marta es una mujer cabeza de familia quien antes de recibir el diagndstico,
trabajaba en la produccién minera para el sustento de ella y su familia, compuesta
por su mama y sus dos hijas, con la llegada del diagndstico Marta se vio obligada
a suspender sus actividades laborales y su cotidianidad, cambiando por completo
su ritmo de vida y pasando de ser la proveedora del hogar, a recurrir a nuevas
actividades que le permitieran responder a las exigencias de su hogar y al mismo

tiempo a los requerimientos de su tratamiento. En este sentido, el aislamiento se

3 KUBLER, Elisabeth. Doctora en medicina y psiquiatria. Citado por CUADRADO | SALIDO, David. Las cinco etapas del
cambio en Capital Humano. Marzo 2010. No 241. 28, pag. 54.
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convierte en una forma de negarse a aceptar el suceso; el apartarse niega la
posibilidad de enfrentar la realidad inmediata y reconocer el hecho como algo que
viene hacer parte de la vida y debe de ser afrontado, sin dejar de lado que es
relativo en cada caso, en el caso de Marta, quien era la proveedora del hogar
surge una incertidumbre frente al futuro de su familia ante su ausencia e

imposibilidad para laborar.

Ira: Posterior a la fase de la negacion, se llega a la ira, sin dejar de aclarar que
este no es un proceso lineal en el cual el paciente debe pasar por cada una de
estas fases de forma ordenada; esta fase, esta representada por sentimientos de
dolor, rabia, angustia y resentimiento en donde él o la paciente generalmente lo
dirige hacia las personas que la rodean; es en esta fase, en donde identificamos a
3 de las pacientes quienes expresaron su descontrol emocional frente al
diagndstico y en gran medida hacia los médicos, pues siempre estuvieron en
chequeos permanentes; por otra parte, expresaron también el enojo que sintieron
a raiz de que son mujeres jovenes y no debian estar pasando por esta situacion.
Eliana, de 50 anos, diagnosticada con CA de mama, profesional y de estrato 4 con
una situacion econémica solvente, madre de 2 hijos adolescentes y empleada en

el sector publico, expreso textualmente,

“porqué yo si yo no me descuide? dudé de Dios, senti mucha ira.” (Eliana, 50 afios)

Por otra parte, la ira se pudo desencadenar en las pacientes, porque algunas
argumentaron que sus hijos estaban en una etapa en la que necesitaban de su
madre y como es comun, ellas relacionaban su enfermedad con la muerte. Este
hecho hizo que sus frustraciones se hicieran cada vez mas fuertes pensando que

cada dia, era el ultimo.

Otro sentimiento dentro de esta etapa de la ira, es la incertidumbre, por lo cual se
identificd que todas las mujeres que participaron de esta investigacion, la vivio. El
no saber qué iba a pasar con sus vidas las invadié de frustraciones que

desencadenaron sentimientos de dolor, tristeza y enojo dirigiéndolo hacia los
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demas, como es el caso de Irma una mujer viuda, con estudios técnicos y
pensionada, diagnosticada con CA de mama y de estrato 2 quien ademas de su
situacion de salud presenta un cuadro clinico de depresion diagnosticado por su
psiquiatra tras la pérdida de 3 personas muy allegadas a ella (sus padres y su

esposo), ella expresa,

“....para ellos es facil porque no presentan lo que yo presento entonces creen que esto es facil.
Como yo le he dicho a la gente si usted en estos momentos me dice que tiene un cdlico yo hay
mismo le digo vamos le consigo una pasta le hago una bebida, yo en ese momento estoy sintiendo
lo que usted esta sintiendo. Pero cuando yo me siento deprimida hay mismo me dicen ayy esta

estresada...” (Irma, 59 anos)

En este proceso, la ira frente a la incomprension de los demas se hace evidente
en el caso de Irma, pues ella afirma que todos estuvieron en contra de ella y por
ese motivo su depresion se agudizd. El apoyo y la comprension hacia el paciente
es una parte vital de todo el proceso de afrontamiento del diagnéstico, ya que el
sentir que los demas estan a su lado contribuye a que su permanencia en este sea

corta.

Depresion: Es en esta fase en donde aparecen, ademas de los cambios
emocionales, los cambios fisicos y con ellos el dolor de verse diferente y
mostrarse ante los demas. De esta manera, el ver al paciente con lastima no
ayuda en su proceso de afrontamiento. Es importante que el paciente transite por
este proceso para poder aceptar la realidad de su enfermedad; lo que no es
aconsejable para el paciente con cancer es intentar desparecer el dolor, debido a
que este es un sentimiento inevitable por el que debe transitar. Eliana expresa

que,

“....no... pues todas las personas que tengo a mi alrededor me han dado un apoyo especial
aunque yo siempre he tratado de que no me miren con lastima, yo siempre he dicho que por el
hecho de estar fortalecida con Dios y las amigas que tengo alrededor yo hoy en dia afronto la

situacién aunque muchas personas imprudentes lo miran a uno y uno esta tratando de salir

adelante y dicen ayyy pobrecita tienes cancer ayyy no sé qué......” (Eliana, 50 afios).
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Ante esta situacion, las redes de apoyo representan un componente fundamental
dentro del proceso de aceptacion al diagnostico de cancer, y lo ha expresado
Eliana y Martha quienes dicen que a su alrededor encontraron personas
especiales que les ayudaron en todo este proceso; en este sentido, el compartir
con otros el tiempo aporta a la construccion de la subjetividad del individuo
generando al mismo tiempo un gran apoyo el cual se necesita en diferentes
momentos de la vida; esto lo brindan el ambito familiar, los amigos, conocidos, el
trabajo y grupos de recreacion, entre otros. De esta manera, los procesos de
adaptacion se facilitan a raiz de las redes sociales en donde directa o

indirectamente las personas se sienten apoyadas ante su situacion.

ACEPTACION: Es importante destacar que el llegar a esta fase representa que ha

pasado por las etapas anteriores, en donde el paciente ha logrado expresar sus
sentimientos de rabia, ira, la depresidon, y ademas ha desarrollado acciones para
afrontar la realidad y asi poder confrontar con mas tranquilidad las proximas
dificultades que se puedan presentar reconociendo que la enfermedad llega hacer
parte de su vida. Es importante sefalar que esta fase no viene acompafada de
sensaciones de felicidad, sino que es el momento en que la persona se reorganiza
frente a la adversidad, en donde se presentan también sentimientos ya
experimentados de las etapas anteriores aunque se dan con un sentido e

intensidad diferente.

Desde los hallazgos encontrados en la investigacion, es posible afirmar que esta
fase, invita a la persona a realizar diferentes acciones que le permitan adaptarse a
la nueva situacibn que se presenta, es el momento en el que se han
experimentado diferentes sentimientos, pero también es el momento en que se
aclaran muchas dudas respecto al suceso. En esta fase la persona logra
acomodarse a los cambios que se han generado y se da inicio a nuevas acciones

para continuar la vida y en muchos caso auto ayudarse.
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Una de las acciones que las pacientes desarrollaron en este proceso de
aceptacion, se encuentra enmarcada en aceptar el apoyo terapéutico, la ayuda
profesional permite comprender en muchos casos los diferentes cambios que van
surgiendo, asi como también las alteraciones emocionales que se experimentan y

que se dan de repente sin razon alguna.

De igual forma, otro factor que se percibe con gran insistencia en esta fase es el
aspecto religioso, la relacién con Dios permite recibir con mayor tranquilidad la
noticia y aceptar el diagnéstico con actitud positiva, ya que el paciente asume de
alguna manera un espiritu de lucha depositado en la fé, en un Dios que todo lo
puede, esto traer consigo paz, calma y tranquilidad para asumir los cambios y las
adversidades que se puedan presentar y a su vez permite que el paciente tenga
una mejor relacion con el médico, lo que facilita el tratamiento. Al respecto, esto
fue lo que nos contesto Libia, con bachillerato completo y diagnosticada con CA de

higado, al preguntarle sobre su reaccion en el momento de recibir el diagndstico:

“No...!I Pues, no sé pero...estuve tranquila, estuve tranquila porque cuando yo vi que me abrieron y
me volvieron a cerrar me pregunte yo: ;Qué paso?, (repite). Después dije: bueno sefior, dejo todo

esto en tus manos. Pero sequi tranquila...” (Libia, 47 afios)

Dentro del proceso de afrontamiento, también encontramos que la familia,
representa un elemento fundamental, ya que, es la primera fuente de apoyo con la
que cuenta el paciente, en dos de los casos de estratos altos encontramos que la
llegada del diagnéstico generd dentro del sistema familiar nuevos conflictos, cada
integrante experiment6 diferentes reacciones frente a la llegada de la noticia y
prefirio afrontarla de manera individual; mientras que en los estratos bajos, se

percibe un apoyo mutuo, un deseo de ayudar y luchar juntos.

De igual forma, las relaciones con las redes sociales de apoyo como los amigos,
vecinos, compaferos de trabajo y las instituciones (en especial la fundacion) a las
cuales las pacientes recurrieron, ayudan en gran medida en este proceso; el

escuchar testimonios de otras personas que también han pasado por la misma
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situacion o situaciones similares contribuye a mitigar los sentimientos de angustia
e incertidumbre, dado que ya no es solo su historia sino la de varios pacientes que
han atravesado por la misma situacién y han logrado superarla, o han aprendido a
vivir con su diagndstico, lo que representa para los pacientes un apoyo que

permite visualizar su futuro y evidenciar sus posibilidades de recuperacion.

Por otro lado, encontramos que durante esta etapa hay un cambio en la
percepcion de la vida después del diagnostico de cancer y en su efecto al haber
atravesado por las demas fases, es en este momento en que las pacientes
manifiestan aprender a valorar la vida, ver la vida de otra manera, permite
reconocer que ha llegado algo nuevo que ahora es parte de la vida y que hay que
continuar, dos de las pacientes de estratos altos, manifestaron que su actitud
hacia la vida cambio, al respecto Juana de 38 afos diagnosticada con CA de

mama, profesional y dedicada a las labores del hogar y de estrato 4, nos dice:

“...mira cuando uno pasa por un cancer y Dios le da la oportunidad de vivir, yo pienso que es una
segunda oportunidad de vida que uno tiene de retroalimentarse como persona y mirar que ha

hecho uno en la vida, que ha hecho mal....” (Juana, 38 afios).

Aunque todas las personas pasan por la mayoria de estas etapas, esto no se da
de la misma forma en todos los casos, pues estas varian dependiendo de su
entorno social, familiar, econdmico, entre otros. En este sentido, es importante
recordar que el término de afrontamiento hace referencia, segun el autor
Holland®¢, a los pensamientos y comportamientos que una persona utiliza para
aprender a vivir con la enfermedad. Segun el mismo autor existen tres estrategias
de afrontamiento las cuales nos parece importante resaltar para este analisis: Las
estrategias centradas en las emociones, las cuales sirven de ayuda a los
pacientes con cancer a regularizar el sufrimiento emocional por medio de la
evitacion, el distanciamiento, el escape y la busqueda de soporte social. Las

estrategias centradas en los problemas, que permiten manejar los inconvenientes

36 ALMANZA, José y HOLLAND, Jimmie. Psicooncologia: Estado actual y perspectivas futuras. En Instituto Nacional de
Cancerologia. Agosto — Septiembre 2000. Vol. 43. No 3. 206, pag. 197.
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tratando de modificar las situaciones problematicas que causan sufrimiento, un
ejemplo de esto son las personas que buscan informacion sobre su enfermedad; y
finalmente las estrategias centradas en los significados, que permite entender el

porqué de su enfermedad y a descubrir el significado de ésta en sus vidas.

A partir de lo anterior, es importante evidenciar que la busqueda de ayuda
profesional, el buscar informacion sobre la enfermedad, buscar amigos e
instituciones se encuentran enmarcadas en las estrategias centradas en los
significados, ya que constantemente la persona busca en su cotidianidad la forma
de hallar respuestas a este tipo de situaciones. Dentro de este aspecto, cabe
resaltar que las estrategias basadas en las emociones y las estrategias basadas

en los significados fueron las mas representativas en las pacientes entrevistadas.

De la misma forma, es importante rescatar que cada persona adopta un sentido
propio que le permite confrontar la enfermedad, que van desde el mismo momento
en que se le es entregado el diagndstico y atraviesa todo el proceso de
tratamiento y recuperacion. Dentro de esta investigacidén, logramos percibir que
este mecanismo de afrontamiento que cada paciente desarrolla, va muy ligado a
las diferentes situaciones de caracter psicosocial por las cuales este atravesando
el paciente en su vida cotidiana, dado que la llegada de una enfermedad como el
cancer puede sumarse a otro tipo de dificultades a nivel social, econémico y

familiar que el paciente o la familia esté viviendo.

En este sentido, el estrato socioecondmico es uno de los componentes que
permitié conocer un poco mas a fondo esta realidad, logramos encontrar que las
pacientes que cuentan con los recursos econdmicos solventes para sobrellevar los
gastos de su proceso, reaccionaron de manera distinta frente a la noticia y
emprendieron diferentes estrategias en relacion a los pacientes de estratos bajos.
Lo anterior nos permite afirmar que el factor econdmico es un factor determinante
para el afrontamiento, es una preocupacion que se suma cuando no se poseen los

recursos economicos suficientes, es un gasto con el cual la persona y su familia
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no contaban y debe de ser resuelto dado que se trata de su estado de salud y de

una enfermedad que pone en riesgo la vida de la persona.

Frente a esta preocupacion encontramos que todas las pacientes de estratos altos
lograron tener consultas con sus médicos particulares, al contar con los recursos
econdmicos para hacerlo y ademas tuvieron la facilidad de acceder a
medicamentos que su sistema de salud no garantizaba, mientras que para las
pacientes de estrato 1 y 2 debieron seguir con el diagndstico que inicialmente les
dieron sus meédicos, aunque es importante aclarar que para ellas fue valido y no
sintieron la necesidad de recurrir a segundos examenes para corroborar su

diagndstico.

En el caso de las pacientes de estratos bajos, encontramos que la llegada de la
noticia a la familia, debian asumirla y dejar en manos del médico su salud y
tratamiento, y en muchas de las situaciones recurrir a actividades extras para
solventar las nuevas exigencias econdmicas que la enfermedad requiere y poder

continuar.

Los diferentes cambios que los integrantes de la familia experimentan, afecta
directamente al paciente, cada reaccién va a ayudar o perjudicar el proceso de
aceptacion y afrontamiento de la enfermedad, una de las pacientes manifesto
sentir mucho alivio y entusiasmo por ver la fortaleza que mostraban sus dos hijas,

nos expreso que eso le llenaba de tranquilidad, ganas de luchar y ganar la batalla.

El cancer es una de las enfermedades que genera mayor impacto psicoldgico, en
tanto implica pérdida y amenaza en donde el individuo enfrenta diferentes
emociones a lo largo de su tratamiento, es por esto que el proceso de
afrontamiento es un camino que poco a poco se va construyendo, cada persona
desarrolla diferentes acciones para asimilar y aprender a vivir con la enfermedad,
dentro de esta investigacion logramos identificar que lo anterior se da de manera
diferente en cada caso y que los cambios conductuales que las pacientes hacen

ante la enfermedad afectan su vida cotidiana, lo que requiere una reorganizacion
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en su vida social, familiar, laboral, entre otros, pero que ademas implica una
busqueda constante de respuestas que logren mitigar estos sentimientos que
constantemente las invaden. De esta manera, encontramos que después de los
sentimientos de rabia, dolor, tristeza, angustia, entre otros, las pacientes empiezan
a desarrollar acciones que se dan de manera individual y responden a diferentes

aspectos de su personalidad.

A nivel general dentro de las acciones de afrontamiento que las pacientes
emprendieron, se identific6 que todas acudieron a diferentes redes sociales de
apoyo, enmarcadas en instituciones de caracter social como la fundacion y la
iglesia (bien sea catdlica o cristiana), de igual forma, estas pacientes se mostraron
receptivas ante las diferentes ayudas que sus amigos, conocidos y vecinos les
brindaron, de lo anterior es posible afirmar que el género permite establecer estos
vinculos dado que en el caso de los hombres, no se nos permitié tener este

acercamiento asi como es poco notable su participacion dentro de la fundacion.

De manera individual, cada paciente asume lo que podriamos llamar su propia
estrategia de afrontamiento, que desde su percepcion favorece su proceso y
permite llegar a la adaptabilidad, Eliana mujer de 50 afios, madre de dos hijos,
empezO a investigar mas sobre su enfermedad, las causas, consecuencias y
tratamiento, lo cual la ayudd a comprender los cambios que podria enfrentar en su

proceso, ademas de encontrar a través sus indagaciones formas de autoayuda.

Encontramos también el caso de Beatriz, una mujer de 44 anos, diagnosticada con
CA de mama, soltera y sin hijos, quien antes de recibir el diagnostico realizaba
ayudas solidarias en el orfanato y en el ancianato y que con la llegada de su
diagndstico, se aumentd este deseo de ayudar a los demas. Beatriz, comparte una

parte de esta experiencia al describir,

“De los nifios, que me dicen mama, en las fechas especiales recibo atencién de ellos con tarjetas,
dulces diciéndome “gracias mama Beatriz”, para ellos no hay nada mas sino su mama Beatriz,
cuando estoy con ellos yo me enloquezco para ellos soy su mama. Y con los viejitos también, las
enfermeras dicen llegé la que los malcria, porque ellos pueden hacer todo solitos, pero cuando yo
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llego ellos no pueden hacer nada, yo los afeito yo les corto las ufias y todo, no se dejan de nadie,

yo recocho con ellos, les llevo dulces todo con ellos. Ellos dicen, no ve que nadie nos hace nada
aqui, usted es la que nos corta las ufias y nos arregla la barba. Entonces eso lo llena a uno mucho,

eso me llena mucho y yo lloro cuando me vengo de alla yo lloro porque me da tristeza dejarlos, o

sea ellos son falta es de amor y compafia”. (Beatriz, 44 anos).

Por otro lado, encontramos, dos pacientes pertenecientes a la iglesia catdlica,
Libia y Alicia, esta ultima, diagnosticada con CA de mama, se dedica a las
confecciones y vive con su esposo. Sus estrategias de afrontamiento estuvieron
enfocada en mantener la tranquilidad y mentalidad positiva frente al proceso vy
tratamiento, ante este hecho logramos evidenciar dos aspectos, el primero,
referido al ciclo vital por el cual atraviesa su familia, en el caso de Alicia, quien es
madre de dos hijos, estos ya se encuentran organizados de manera independiente
con sus propios hogares y visitan esporadicamente a su madre, lo que fue descrito

por la paciente de la siguiente manera:

“...Yo estuve muy tranquila, porque le digo mis hijos ya estan grandes, yo como le digo, yo no
tengo ni dolor ni arrepentimiento de nada porque cuando uno ha cumplido bien la misién uno no
siente eso, entonces yo me siento que cumpli bien la misién, entonces no siento nada, ni

tristeza...ni, nada, nada, estoy muy tranquila, mucha paz...” (Alicia, 53 afos)

El segundo, referido a los vinculos afectivos y nuevamente la red social de apoyo
con que cuenta la familia tal es el caso de la sefora Libia, madre de dos hijas,
quien también pertenece a la iglesia catdlica y ha contado con el apoyo de sus
vecinos y amigos cercanos, con la llegada del diagndstico, Libia fortalecio su fe
vinculandose al grupo de la nueva evangelizacién que sostiene su iglesia, lo que
también le ha permitido alcanzar esta estabilidad emocional que contribuye al
progreso de su tratamiento. Esto fue lo que nos respondié la paciente al
preguntarse si consideraba que el apoyo recibido por las diferentes redes sociales

de apoyo le habia ayudado en algun aspecto:

“Pues si, yo creo que el apoyo, el apoyo de mis hijas de mi familia y estar tranquila no, estar con la

mente como muy positiva...La mente muy positiva, porque si nosotros, nosotros nos ponemos de
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negativos, ya nos deprimimos entonces ya, las cosas van a otro precio, asi que ante todo la mente

positiva...” (Libia, 47 afios)

Por otra parte, también se encuentra el caso de Martha e Irma, y aunque estas
mujeres no tengan aspectos generales en comun, presentaron fuertes episodios
de depresion lo que genero en ellas un aislamiento y encierro que no permitio el
desarrollo de estas acciones de afrontamiento de las que hemos venido hablando
salvo la participacion en la Fundacion. Como se expreso renglones atras Marta es
una mujer de 27 afos que siempre se caracterizé por ser una mujer trabajadora e
independiente y con el diagndstico se vio impedida para continuar con su actividad
laboral, sumado a esto sus dos hijas se encuentran en etapas de adolescencia y
escolar lo que genero en Maritza demasiada angustia y temor.

Finalmente, podemos afirmar que sea cual sea el caso, los mecanismos de
afrontamientos estan determinados no solo por los factores internos y emocionales
de cada persona sino ademas por los factores externos que no pueden ser ajenos

a la situacion.
6.2.2 Todo cambia y la vida continua...

Este trabajo investigativo se fundamenta bajo el enfoque o teoria sistémica y es
este el sustento para comprender las relaciones filiales que se producen entre las
pacientes y su grupo familiar. “La TGS a través del analisis de las totalidades y las
interacciones internas de éstas y las externas con su medio, son una poderosa
herramienta que permiten la explicacién de los fendmenos que suceden en la
realidad y también hace posible la prediccion de la conducta futura de esa
realidad™’

Las relaciones que se tejen dentro de la familia son un componente indispensable
que determinan el grado de distancia o proximidad de sus integrantes. En este
sentido, “la organizacién se refiere a las relaciones basicas que deben existir entre

los componentes de un sistema, en donde se define la identidad de clase, sehala

37 JOHANSEN, Oscar. Introduccion a la Teoria General de los Sistemas. Limusa, Noriega editores. México 2004.
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lo que unifica a los elementos de una clase determinada®®. De este modo, se
reconoce al individuo como parte de un sistema de interrelaciones en donde se
construye una realidad en lenguaje y usos culturales generando relaciones de

poder y logrando que este sistema funcione desde cada una de sus partes.

En este caso, la familia como sistema, representa para todas las pacientes el
primer grupo del cual se hace parte y tiene gran poder de influencia para todos sus
integrantes. Se generan ademas jerarquias que demandan un orden dentro de la
familia donde para tres de las pacientes estaba representada por ellas quienes
ordenaban el funcionamiento familiar, por tanto eran los ejes dinamizadores
internos y externos del sistema, por otra parte, las demas pacientes no tenian este
mando, debido a que era ejercido por sus esposos y en una por su madre; esto a
su vez ordena los limites dentro de los hogares, para SANCHEZ?* son lo que
internamente protegen la diferenciacion de cada uno de los miembros del grupo

familiar y externamente diferencian cada sistema de otros subsistemas.

En mencién a lo anterior, existen a su vez diferentes tipologias de familias las
cuales se evidencian dentro de esta investigacion y por lo cual se hace importante
describir cada una de ellas; inicialmente, estan las familias unipersonales
compuestas por una sola persona; familias nucleares las cuales se encuentran
conformadas por padre, madre e hijos; familias monoparentales compuesta por un
progenitor (padre o madre) con uno o varios hijos; familia extensa es la
conformada por padres, hijos, tios, primos, abuelos y demas; familias
ensambladas son aquellas en la que los padres vienen de antiguas uniones y

consigo traen hijos, de tal manera son llamados /os tuyos, los mios y los nuestros.

El cancer es una enfermedad que afecta no solo a quien lo padece sino a todo el

grupo familiar, viéndose enfrentados a una experiencia ante la cual no estan

38 SANCHEZ, Luz Mary. Evaluacion y trazado de la estructura de la familia. Evaluacion del conflicto conyugal: una guia
para principiantes. Serie documentos de trabajo N. 4. Universidad del Valle faculta de humanidades, escuela de trabajo
social y desarrollo humano. Pag. 7.

39 SANCHEZ, Luz Mary. Evaluacion y trazado de la estructura de la familia. Evaluacion del conflicto conyugal: una guia
para principiantes. Serie documentos de trabajo N. 4. Universidad del Valle faculta de humanidades, escuela de trabajo
social y desarrollo humano. Pag. 14
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preparados, llegando incluso en muchos casos, a destruir su unidad estructural.
Ante la llegada de este diagnostico, las familias se movilizan y se genera en ellas
cambios en los estilos de vida y comportamientos de cada integrante por tanto,

esta logra adaptarse al cambio y funcionar en beneficio o no del paciente.

Lo anterior también va a depender del ciclo vital en el que se encuentre cada
familia y para esta investigacion las pacientes se encuentran en tres ciclos vitales
como son: noviazgo, crianza de los hijos (infantes, preescolar, escolar,
adolescencia) y nido vacio, sufriendo alteraciones que exigen una reacomodacion

de todos estos aspectos que movilizan indiscutiblemente a todo el sistema.

La enfermedad puede percibirse como potencial peligro de desintegracion de la
familia o como oportunidad para el fortalecimiento de la misma; Dayana, quien
conforma una familia monoparental integrada por su madre Libia diagnosticada

con CA de higado y por su hermana de 15 afos expresa que,

“La mayor dificultad que hemos tenido es con mis tias, a veces uno espera mas apoyo por parte de
la familia y mas si son hermanas, yo le digo a mi mama, no mama no te preocupes que las tres
hemos salido adelante pero pues a ella le afecta eso y si a ella le afecta pues nos afecta a

nosotras...” (Dayana, hija de paciente, 23 afios)

Ante la llegada de una enfermedad como lo es el cancer, la familia sufre
trasformaciones que exigen cambios en su dinamica y en sus roles, a lo que en el
caso anterior la hija mayor paso de ser hija a cuidadora y responsable de todas las
obligaciones del hogar; por lo anterior la jerarquia y autoridad que antes era
ejercida por la madre ahora la ejerce Dayana. En este sentido, la relacion se
podria describir como asimétrica donde la ausencia de una puede ser remplazada
por otra sin que se genere ninguna alteracion o modificacién en la dinamica

familiar.
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En consecuencia es importante retomar los aportes que la Trabajadora Social,
Maritza Charry*°, especialista en familias, hace sobre el concepto de rigidez y
flexibilidad. EIl primero, referido a la resistencia que la familia tiene ante el cambio,
descrito por la autora como, “la incapacidad para evolucionar”, en este aspecto
los patrones de interaccion se mantienen a lo largo del tiempo y van de generacion
en generacion. A diferencia, el segundo (flexibilidad), hace referencia a esa
capacidad de asimilar el cambio, es una “acomodacion” que permite la evolucién a

pesar de los factores que puedan desestabilizar el sistema.

Dentro de los hallazgos encontrados, se logra evidenciar que el diagnéstico de
cancer afecté de forma diferente a cada familia, ya que el impacto que trae la
noticia es devastador y genero sentimientos de tristeza, dolor, angustia entre otros
que exigen a cada familia enfrentarse a nuevos retos dentro de los que se

encuentran cambios en la dindmica y estructura familiar.

Sin embargo, dentro de los cambios que se dieron en la dinamica familiar
encontramos aspectos que transformaron las relaciones lo que contribuyé al
fortalecimiento de las mismas entre cada uno de los integrantes de la familia. Tal
es el caso de Martha diagnosticada con CA de cerviz y quien hace parte de una
familia extensa conformada por sus dos hijas adolescentes y en edad escolar, su
madre, hermana y un primo y ella expresa que a raiz del diagndstico la relacion

con su hija mayor cambio,

“...esto hizo que mi hija volviera a la casa porque ella se fue cuando tenia 12 afios ya ahora volvié
ahora que yo estoy asi toda enferma (su voz se emociona) y ha estado conmigo y mi mama, yo
siempre he sido muy desprendida de mi mama porque yo me crie con mi abuela y ahora que yo
estoy asi de enferma mi mama es la que mas ha estado conmigo y mi hermana...” (Martha, 27

afios).

De esta manera, en casi todas las familias entrevistadas, se evidencia un mayor

interés de los demas miembros de la familia hacia las pacientes, buscando pasar

40 CHARRY, Maritza. El paciente crénico y su familia. En: Intervenciéon con familias en situacion de enfermedad crénica y
enfermedad psicosomatica. Santiago de Cali: Las Colinas, 2006, P.9
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mas tiempo con ellas, compartir mas, dandose una notable preocupacién por su
estado de salud, al igual que por su estado de animo; las familias procuran pasar
mas tiempo juntas, compartir en cuanto sea posible de momentos que antes para
ellos eran insignificantes. Esto fue lo que nos respondié Dayana de 23 afnos hija
de una paciente de estrato 1 al preguntarle sobre si consideraba que la

convivencia familiar se habia reducido con el diagnéstico:

“...no, antes se fortalecio, porque antes nosotras veiamos la imagen de mama en casa y era normal, hola
mami, chao mami, pero ahora no, ahora se fortalecié porque nosotras también para ayudarle en su proceso la
consentimos la mimamos la recochamos hacemos de todo siempre tratamos de estar con ella, salimos con

ella entonces se fortalecié”(Dayana-Hija de paciente, 23 afios).

A partir de lo anterior, es posible afirmar que ante la amenaza de la posible
pérdida de un ser querido existe una necesidad de los demas integrantes de la
familia de estar en paz con ellas, de aliviar todas las culpas, resentimientos o
problemas no resueltos con esta persona y esto es, ademas de los vinculos, lo

que hace que las familias se mantengan unidas ante esta situacion.

De igual forma, otro de los cambios que logramos identificar en la dinamica
familiar, fueron las exigencias de los diferentes tipos de diagndsticos que afectaron
en todos los sentidos al paciente y su familia, dado que por lo general el
tratamiento exige modificaciones en las diferentes actividades diarias que el
paciente venia desarrollando, como el trabajo, los deberes del hogar y demas
ocupaciones que estaban a su cargo y que a causa de su diagnéstico debian ser

realizadas por otro integrante de la familia.

En el caso de las familias de Martha y Libia de estrato 1 los recursos econémicos
son escasos, pues se trata de madres cabeza de familia, quienes antes de recibir
el diagnostico trabajaban para el sostenimiento del hogar, su rol dentro de la
familia ademas de ser madres era el de proveedor econémico y con la llegada del
diagndstico suspendieron estas actividades laborales por lo cual, en el caso de
Martha, su hija mayor y su madre se vieron en la obligacion de realizarlas. Martha
nos dice,
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“...ahora mi mama va y hace cualquier cosa, 0 sea mi mama ya no puede trabajar porque ella es,
ella sufre de azucar y es hipertensa pero a ella le dicen Dofia Melva hay que ir a lavar tal cosa y
ella va, y o sea, me ha colaborado mucho y mi hija también, anda y me haces un aseo y ella sale y
va...” (Martha, 27 afios)

De esta manera la familia se reorganiza ante esta situacion, buscando soluciones
inmediatas debido al estado de salud de la paciente. Se puede afirmar que este
hecho genero mayor estrés en esta familia, pues para esta madre ver a su hija
duplicando sus actividades y ademas realizando actividades laborarles para el
sustento diario, generd en cierta medida impotencia y angustia que como ya se ha
mencionado renglones atras poco favorece al progreso del tratamiento.

Como se ha venido hablando, el impacto del diagndstico de cancer en la familia
desencadena una serie de situaciones en las que se generan cambios a nivel
emocional, ademas de otros aspectos, en cada uno de sus integrantes; es
importante también, hablar de lo que se desencadena intimamente en la relacion
de pareja o en su conformacion. En una paciente con diagnostico de cancer, su
imagen se ve alterada a causa de las quimioterapias, radioterapias y demas
intervenciones que demanda su tratamiento dandose en algunos casos como en
las diagnosticadas con CA de mama la cirugia de mastectomia lo cual influira
psicolégicamente en su vida individual y de pareja. “La “fragilizacion psicoldgica”,
comun a la mayoria de las personas afectadas por el cancer, se agrava mas aun
en el caso de la mujer que padece de un cancer de mama, por el hecho de que
para la mayoria de ellas, este mal significa, ademas, una inevitable mutilacion de

su imagen corporal™?.

Los cambios fisicos a causa del tratamiento afectaron la autoestima de las
pacientes de la fundacién, sin distincion de estrato socioecondmico viéndose
reflejadas en diferentes areas de su vida, en este caso, personal, familiar y social.

La imagen corporal es quizas una de las preocupaciones mas intensas, sobre todo

41 CLAUDET, Pierre; HERNANDEZ, Flory. Consecuencias Psicoafectivas y Sociales del Cancer de Mama y de la
Mastectomia. 1985. Vol. 6. No 2. 38, pag. 29.
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cuando existe una imagen social que obliga a seguir unos estereotipos
socialmente aceptables. La autoimagen de una paciente diagnosticada con
cancer se ve alterada bien sea por la mastectomia, la caida del cabello, bajo peso
y otras alteraciones fisicas. Para Juana no hubo alteracién en su relaciéon de
pareja, a pesar de ser diagnosticada con CA de mama no fue necesaria la
mastectomia sin embargo, a causa de las cirugias las cicatrices son muy notables

0 que no ha sido impedimento para su intimidad, ella dice,

“.en mi relacion de pareja no afecto nada para nada, a mi me afecto cuando se me empezé a caer
el cabello, eso si me afecto la primer semana para mi fue muy duro, pero para mi esposo no, antes

él me decia que eso no era nada que me veia hermosa...” (Juana, 38 afios).

Dentro de la investigacion, el miedo invadié en muchos momentos a las pacientes
que contaban con una pareja debido a los cambios fisicos que se dieron durante el
tratamiento, lo que afecto no solo sus vidas afectivas sino su sexualidad. Al
respecto, se abordd a las pacientes preguntandoles en cuanto a los cambios
fisicos a causa del tratamiento. De qué manera estos cambios afectaron su vida
sexual, a lo que las pacientes argumentaron que en los momentos de intimidad
para ellas fue dificil desnudarse y mostrar su cuerpo con cicatrices o con alto
grado de deterioro y que ademas su deseo sexual habia decaido a causa de las
quimioterapias y los medicamentos. Eliana, caracterizada por ser una mujer que

cuida su aspecto personal en alto grado expresa que,

“... me van a cortar el seno y ahora mi marido se va a conseguir otra, pero él me decia que me

amaba y no le importaba que no tuviera mi tética....”(Eliana, 50 afos)

De esta manera, sus parejas siguieron a su lado sin ningun rechazo y por el
contrario, fueron ellos quienes las impulsaban a seguir adelante, por otro lado las
pacientes expresan que su deseo sexual mermdé pero que éste no fue
impedimento para que su vida intima como pareja continuara, por el contrario esto

lo fortalecié. Caso contrario en Beatriz, diagnosticada con CA de mama, quien en
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el momento de su diagndstico llevaba 3 afios de relacion y a raiz de su

mastectomia toda su vida emocional empez6 a cambiar, ella expresa que,

“...amilo que mas me doli6 fue cuando ya llegue de la clinica a mi casa estaban mis amigos
estaba mucha gente y él habia ido a esperarme y llamaron los amigos y dijo “digale a la falca que
mafiana nos vemos” ja casi lo matan y desde ahi todo cambio, cuando yo llegue y no lo vi eso me

dio tan tan horrible que yo senti morirme y dije ya no mas....” (Beatriz, 44 afios)

Beatriz, una mujer que convive con su madre y es empleada en el sector privado,
sigui6 su vida aferrada a su tratamiento y a su recuperacion y expresa que en ese
momento solo queria sufrir por su enfermedad y con nada mas. Actualmente esta
iniciando una nueva relacién y quiso ser muy sincera y abierta con él a lo que le

expreso,
“...yo estoy finalizando una fase de tratamiento a causa de una cancer de mama y a mi me
quitaron mi seno entonces me levante la blusa y le mostré y le dije si me vas a querer me quieres
como soy y él muy respetuoso dijo que eso no le importaba que él queria mi compafiia..” (Beatriz,

44 arios)

En este sentido, el tener una relacion de pareja, para varias de las pacientes de la
Fundacion, es algo importante y fundamental para la asimilacion del diagndstico y

el buen desarrollo de su tratamiento; Juana, expresa que:

“.....la pareja es algo primordial, porque si te diagnostican un CA y tu no tienes alguien que te
quiera o alguien a quien querer es muy dificil... mira, tG me estas preguntando que si la pareja de

uno es primordial? Yo te diria que es fundamental.....” (Juana, 38 afios).

Juana es una mujer de 38 afnos, esposa y madre de dos hijas; se dedica a las
labores del hogar y ve en la familia una fuente de apoyo necesaria para toda
situacion dificil. Es importante tener en cuenta que no para todos la importancia
de una pareja es relevante en este proceso, puesto que ven sus fuentes de apoyo

en sus familiares mas cercanos o su mejoria focalizada hacia el bienestar de sus
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hijos; pero esta si marca una pauta de ayuda y apoyo en la mayoria de las

pacientes de esta investigacion.

La union de la pareja y el apoyo hacia la lucha contra esta enfermedad se vuelve

un diagnodstico de dos.

Las parejas tienen una adaptacibn mas exitosa cuando
modifican su “intimidad” para incluir en vez de eludir
situaciones dificiles resultantes de la enfermedad, la pareja
que vive con la enfermedad cronica tiene la oportunidad de
re-pensar que es lo importante y que es lo trivial
(reorganizacion de prioridades) en la vida como pareja y

dentro de la unidad familiar2.

Siendo de otra manera, si el paciente no siente el apoyo de su pareja, se suma
entonces el estrés que se genera al saber que su cényuge se desentiende de su

situacion y no le presta la ayuda esperada.

Por otro lado, para Martha el contar con una pareja no es tan importante como el

tener a sus hijas cerca,

“...pues mi marido se la pasa viajando y el en este proceso no ha estado y yo he sido una persona
muy desprendida, o sea, a mi lo unico que me ha importado con mis hijas, yo estoy con él porque
él me ha mostrado interés, nosotros estabamos separados y cuando él se dio cuenta que yo
estaba enferma el volvié, me ayuda econémicamente pero en el proceso no he estado con el...”
(Martha, 27 afios).

Para el caso de las pacientes que no cuentan con una pareja, la importancia que

ellas le dieron de conformarla en estos momentos no fue alta ya que argumentan

42 BAIDER, Lea. cancer y Familia: aspectos tedricos y terapéuticos. En revista Internacional de Psicologia Clinica y de la
Salud. Marzo 2003. Vol. 3. No 1. 520, pag. 512.

81



que estan dedicadas a su tratamiento, familia y labores particulares como lo
laboral. Por otra parte, se podria suponer, que para el caso de Martha a quien a
causa del cancer de cerviz tuvo un procedimiento quirdrgico en el cual le
extrajeron todo su sistema reproductivo, podria tener situaciones dificiles en el
momento en que su pareja quiera concebir hijos aclarando que ella es una mujer

joven con dos hijas y que con su actual pareja aun no han concebido.

Otra situacion por la cual las mujeres que no tienen pareja dejarian de lado el
deseo de conseguirla seria por la baja autoestima que generaria el ver su aspecto
fisico a causa de los tratamientos. En este sentido el tratamiento con quimioterapia
o radioterapia repercute también en la imagen corporal de las mujeres, ademas de
en su libido y en su fertilidad. Esta podria ser entonces una causal por la cual
Irma y Libia no pensarian en encontrar alguien con quien compartir momentos de

pareja.

Por otro lado, consideramos importante resaltar otro aspecto que influye en las
familias y en especial en las pacientes diagnosticadas y es la relaciéon con la
familia extensa, que también representa una fuente importante de apoyo para ellas
en donde las relaciones que se establecen afectan positivamente a la paciente, al
respecto Harold, esposo de Alicia paciente diagnosticada con CA de mama

expresa lo siguiente,

“...Alicia estas cosas usted sabe quién es quién o sabemos porque a los dos nos esta afectado
igual y que gracias a Dios toda la familia ha venido toda a visitarla, las de Tulua, ella tiene familia
en Palmira, Cali, Buga los tnicos que no han podido venir son los de EE.UU pero si la han llamado

a cada rato y muy bien se han portado...” (Jorge, 55 afios)

Aunque esto no es para todos los casos, pues en muchas de ellas lo que
esperaban de su familia era la ayuda que en algun momento ellas les habian
brindado lo que generd dentro de estas relaciones nuevos conflictos. Libia, espero
encontrar en su familia el acompafamiento y el apoyo durante su tratamiento a lo

que dice,
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“...mis hermanas han tomado mi problema como normal, dicen pues ella esta con sus hijas y miran
como se las arreglan y se los digo porque ahora que me estan haciendo el tratamiento a Dayana le
toca todo porque desde que me hospitalicen no me pueden dejar sola ni de dia ni de noche...”
(Libia, 47 anos)

En relacion a lo anterior, se encontré que para las pacientes representa un apoyo
fundamental el poder contar con su familia extensa, este apoyo se ve
representado en forma fisica, como el cuidado y acompafiamiento durante las
secciones de quimioterapia, asi como también contacto telefénico, solicitar
informacion sobre su estado de salud, ayuda econdmica, visitas frecuentes, entre
otros. Estas acciones generan dentro de los pacientes sentimientos positivos al
sentir que no estan solas, que son importantes no solo para su nucleo familiar sino

para los demas seres queridos.

La familia al igual que los amigos es sumamente importante durante el tratamiento
para su recuperacion y adaptacion del paciente, la actitud con la que cada
integrante de la familia asuma este proceso, va a favorecer de manera significativa

sobre el paciente.

6.2.3 De la mano de todos...

Las redes sociales constituyen un elemento de analisis fundamental en la vida del
ser humano, porque este se encuentra inmerso en grupos o comunidades que lo
hacen parte activa de la sociedad; en la Revista Iberoamericana de Psicologia se
expone que, “se considera la red como una estructura social en la que los
individuos encuentran proteccion y apoyo que les permite la satisfaccion de

necesidades gracias al soporte ofrecido en el contacto con el otro™3,

4 AVILA, José. Redes sociales, Generacion de Apoyo Social ante la Pobreza y Calidad de Vida. En Revista Iberoamericana
de Psicologia: Ciencia y Tecnologia. Noviembre de 2009. Vol. 2. 73, pag. 66.
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De esta manera, el estar en contacto con redes sociales implica, para la el ser
humano, un intercambio directo e indirecto de emociones y sentimientos, vivencias
y demas recursos que generan placer o displacer dependiendo del tipo de red en
el que se actue y es desde alli que los significados cobran gran relevancia e
influyen en gran medida dentro de la cotidianidad haciendo que se asuman las
situaciones de sufrimiento o alegria de forma distinta. En este sentido, se requiere
de relaciones de confianza en donde haya una reciprocidad entre los individuos en

el cual se compartan intereses o vivencias.

Ademas de las relaciones que se generan dentro de estos grupos, los actores que
hacen parte de estos, poseen unas caracteristicas las cuales no influyen en los
intereses y formas de interactuar, dado que lo mas importante es el sentirse
identificado y crear con el otro una identidad que los hace iguales dependiendo de
la situacion en la que se encuentren o del objetivo que se quiera logar. Las
propiedades de los sujetos, sexo, edad, inteligencia, ingresos, ocupacion,
opciones personales, etc., son vistas como caracteristicas intrinsecas de las
unidades e independientes de las relaciones con otros miembros y, desde luego,

también independientes del contexto especifico en el que se observan+.

Existen diversos grupos dentro de las redes sociales los cuales se diferencian por
su objetivo, en el que se encuentran los grupos de ayuda mutua, grupos de
autoayuda y grupos de apoyo; Llopis define lo siguiente, “la ayuda mutua es una
forma de apoyo social que consiste en ayuda practica y psicologica entre personas
que comparten un mismo problema o circunstancia vital, y que por tanto, les hace
relacionarse mutuamente como iguales, siendo el principal objetivo el apoyo
emocional que se obtiene al compartir experiencias y estrategias de

afrontamiento”s.

4 LOZARES, Carlos. La Teoria de Redes Sociales. Barcelona, Espafia 1996. 126, pag. 112.
4 LLOPIS, Jaime. Redes Sociales y Apoyo Social, una aproximacion a los grupos de autoayuda. En Revista de Recerca i
investigacion en antropologia. Diciembre 2005. No 3. 23, pag. 11
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Este es el caso de las pacientes de esta investigacion, las cuales encontraron en
la Fundacion (JPP) una ayuda mutua, una forma de desahogo frente a su
situacion y una manera de asumir y aceptar el diagnéstico de manera mas facil y

sin tanto sufrimiento. Juana, expresa lo siguiente,

“.... Las redes de apoyo, sea la que sea, como pacientes de cancer nos ayuda
mucho a ver la enfermedad de otra manera, en otra perspectiva a como
afrontarnos a ver como hay gente que ya ha pasado por eso, entonces esa gente
le hace el acompariamiento a uno y entonces si ellos pudieron, si ellos salieron de

la enfermedad, porque uno no...... ” (Juana, 38 afios)

De esta manera, el sentirse identificado con otras personas hace que estos grupos
se conviertan en un fuerte aliado ante esta situacion. Juana, es la creadora de la
Fundacion contra el Cancer Julia Piedad Pefia y es desde su experiencia
generada en los acercamientos y contactos con personas diagnosticadas con
cancer que hace una reflexion frente a o que un grupo de red social puede hacer
por un paciente, ya que en su situacion, al ella ser diagnosticada sintié la
necesidad de interactuar con pacientes en su misma situacion; de tal manera creo
la fundacién y se fortalecié con cada una de las experiencias que a su paso iba
encontrando, con los relatos de cada paciente que le habian ganado la lucha a
esta enfermedad. Es importante mencionar, que las mujeres que participan en
esta Fundacién pertenecen a diferentes estratos socioecondémicos desde el 1
hasta el 4 pero en el momento de interactuar no importa la capacidad econémica
de cada una sino el interés que las une y las motiva por seguir perteneciendo a la
Fundaciéon encontrando en ella apoyo psicolégico individual y familiar, visitas de
profesionales en diferentes areas, medicamentos y en algunos casos ayudas
econdmicas, y por ultimo y no menos importante, el sentir que no estan solas y

que hay alguien que comparte su misma situacion.
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Para formar parte de un grupo se hace importante la comodidad del paciente, asi
los intereses sean los mismos, no todos encuentran afinidad dentro de estos,

como es el caso de Irma, quien expresa que,

“....la gente dice que tengo que poner de mi parte y mi psiquiatra dice que lo que
yo tengo no es facil, yo trato de poner de mi parte pero la gente me convida para
una parte y no quiero, no me dan ganas de nada, a mi no me llama la atencion
entonces me obligan y me dicen que entonces por eso es que yo no me mejoro,

pero es que yo no me siento con ganas de salir.....”(Irma, 59 afos).

“‘Cuando un individuo se encuentra apropiadamente integrado a la red social
aumentan sus posibilidades de obtencion de mejores niveles de adaptacion vy
afrontamiento gracias al intercambio de favores sociales, esta dindamica permite la

proteccidon contra el aislamiento™s.

Ahora bien, si dentro de estos grupos el paciente no se encuentra identificado con
las acciones que estos emprenden va a ser mucho mas dificil sobrellevar el peso
de esta situacion que desencadena sentimientos de angustia y miedo los cuales
se pueden mitigar participando de las acciones que emprende cada grupo lldamese
familiar, de amigos o de apoyo. En el caso anterior, la sefiora Irma, no se siente
identificada con ninguno de estos grupos, pues no encuentra en ellos una relacion
que la motive a salir de su estado animico, lo que no ocurre con la Fundacién, en
la cual ella se siente atendida y es su unica fuente de interaccién con personas
con su mismo diagndstico. Para el caso de grupos religiosos, de recreacion,
vecinales, para ella no son lo mismo debido a que se siente presionada a hacer lo

que no le gusta y en ocasiones obligada por su familia.

Por otra parte, los grupos de apoyo y grupos de autoayuda se convirtieron para
algunas de las pacientes en fuente de fortaleza en su situaciéon de salud. “los

grupos de apoyo estan dirigidos por un profesional donde se combina el

4 AVILA, José. Redes sociales, Generacion de Apoyo Social ante la Pobreza y Calidad de Vida. En Revista Iberoamericana
de Psicologia: Ciencia y Tecnologia. Noviembre de 2009. Vol. 2. 73, pag. 66.
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conocimiento experto y la experiencia, tienen un tiempo y numero de pacientes
limitado, por otro lado, los grupos de autoayuda actuan de forma auténoma, sin

profesionales y sin limite de tiempo™.

Para Libia, los grupos de autoayuda la fortalecen; ella brinda conocimientos desde
lo que ha construido a lo largo de su vida en temas religiosos aportando a estos
grupos una guia frente a situaciones adversas de la vida y a como enfrentarlas.
Es una mujer fortalecida en el amor por sus hijas y en el deseo de hacer de ellas
mujeres profesionales. Libia expresa lo siguiente,

“....doy clases a grupos, muchas capacitaciones y reflexiones mas que todo sobre lo que uno vive
sobre lo que uno ve que las demas personas pasan, sus inconvenientes y no saben como superar
eso. Este grupo de la iglesia me ha ayudado mucho y la verdad esto es muy bonito....” (Libia, 47

anos)

Se debe mencionar también, que para que existan estos grupos se debe de contar
con personas que posean unas caracteristicas en comun, donde exista un
intercambio de ideas sobre aquello que los une y los identifica, dandose la
posibilidad de no sentirse solos ensefando a los demas desde su propia
experiencia creando formas diferentes de afrontar las situaciones y generando
nuevas formas de ver la cotidianidad. “La principal funcién de las redes sociales
radica en la proporcion de apoyo y cooperacion asi como proteccion ante las

adversidades™s.

De esta manera, las redes sociales, desde cualquiera que sea el grupo en el que
se encuentre el paciente, se interpretan como ese apoyo afectivo, emocional y
social en donde se crean mecanismos de sobrevivencia aportando al bienestar del
cada uno y en donde la solucién de problematicas asociadas a su cotidianidad

aporta a que su calidad de vida mejore cada dia. Es entonces, en donde surge la

47 LLOPIS, Jaime. Redes Sociales y Apoyo Social, una aproximacion a los grupos de autoayuda. En Revista de Recerca i
investigacion en antropologia. Diciembre 2005. No 3. 23, pag. 12.

48 AVILA, José. Redes sociales, Generacion de Apoyo Social ante la Pobreza y Calidad de Vida. En Revista Iberoamericana
de Psicologia: Ciencia y Tecnologia. Noviembre de 2009. Vol. 2. 73, pag. 67.
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necesidad de apoyo y devolver favores como expresion de agradecimiento, tanto

en lo afectivo, como en lo econdmico.

Es importante aclarar que en todos los estratos se encontré que de una u otra
forma las pacientes buscaron ayuda de sus redes sociales y que estas
influenciaron significativamente dentro de la situacién de cada una de ellas, a
algunas mas que a otras y en tan solo un caso, como el de la sefiora Irma, no se
vio ninguna respuesta frente a la ayuda de otros, a excepcion de la Fundacion, tal
vez porque en el municipio tan solo existe una Fundacion dedicada al cuidado y
bienestar de los pacientes con Cancer y ella solo se siente identificada con estas

personas.

En los casos de las pacientes de estrato 3 y 4 sus redes de apoyo fueron
reducidas, se limitaron solo a grupos de amigos y familiares mas allegados. Y en
las dos a asistir a grupos de apoyo que no solo las fortaleciera a ellas sino a todo
su nucleo familiar como a programas de apoyo a familias y programas de apoyo
frente a enfermedades crénicas. La disposicidén que adopto cada integrante fue
relevante para ambas, después del desequilibrio del diagndstico lograron
reacomodarse y adaptarse a la realidad volviendo a su familiar eje central y por el

cual la familia estaria unida, Juana expresa,

“...mis hijas y mi esposo tomaron la enfermedad como que yo ya me iba a morir y como no nos
han preparado psicolégicamente para recibir un diagnostico asi, entonces lloraron mucho pero
luego yo les hable, buscamos ayuda en grupos profesionales y logramos salir adelante...” (Juana,

38 afios).

Los grupos de apoyo brindan diferentes ventajas de intervencion frente a
situaciones de crisis brindando un acercamiento mas afectivo y facilitan la
interaccion de los miembros de la familia. En el caso de Juana, gracias a estos
grupos, su familia logro salir de la crisis en la que se encontraban después del
diagndstico lo que produjo cambios en cada uno de ellos aportando al bienestar de

ella y a la sana convivencia familiar.
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Eliana, expresa que,

“...yo salgo poco, por lo menos a la iglesia, porque alla hay mucha gente y eso no es bueno para
uno estar rodeado de tanta gente y eso me duele porque soy muy catélica y acostumbraba a asistir

todos los domingos con mi familia...” (Eliana, 50 afos)

Para ella el estar en sitios muy frecuentados no aportaba positivamente a su
proceso de tratamiento, lo cual se puede percibir por una forma de evitar ser
juzgada o sefalada debido a los cambios fisicos que se desencadenaron después
del tratamiento, o por el contrario, por ser fuente donde va a adquirir alguna
enfermedad ya que su cuerpo a raiz de los tratamientos de vuelve vulnerable a

todo tipo de infeccion que este en el ambiente.

6.2.4 Creer o no creer...

Si bien es cierto, que las redes sociales de apoyo representan para las pacientes
una gran ayuda y fuerte influencia dentro de su proceso, otro elemento que
produce estas mismas consecuencias y que hace parte de estas redes es el
componente religioso lo que ha generado gran trascendencia en el proceso de

tratamiento de las pacientes.

El concepto de religion ha sido significativo en este trabajo de investigacion para
las pacientes por ello es elemental tener en cuenta que las creencias religiosas
van de acuerdo a cada persona, puesto que universalmente ha sido visto como el
acercamiento que tiene el ser humano hacia un ser supremo el cual esta
determinado por juicios morales, constituidos a través de elementos como la fé, la
obediencia, los valores, la honestidad determinados por los principios en el obrar

de cada persona.

“La religion es una cosa eminentemente social. Las representaciones religiosas

son de representaciones colectivas, que expresan realidades colectivas; los ritos
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son maneras de actuar que no surgen mas que en el seno de grupos reunidos y
que estan destinadas a suscitar, a mantener o a rehacer ciertos estados mentales
de esos grupos’#. Estas representaciones colectivas dentro de un medio
socialmente catdlico, en este caso el grupo de pacientes de la Fundacién, se
convirtié en una fuerte aliada dentro de sus procesos desde el primer momento del
diagndstico hasta ahora que estan en sus tratamientos. El asistir a estos grupos y
compartir una fe de cura y salvacion les ha traido cierta tranquilidad lo que ha

generado mayor compromiso por cada una ellas a acercarse a su Dios.

La religion también abordada desde la sociologia se establece dentro de la
sociedad como un sistema de ideas, valores y creencias que estructura la accién
humana de las personas, por el hecho de que dentro de la sociedad se construyen
religiones al igual que la parte simbdlica que los representan.

Mediante la sociologia se estudia la interaccion de los hechos culturales, politicos,
econdmicos de la estructura social, se encuentra la religion, ya que ésta se
caracteriza por fuerzas y dinamicas que han ejercido poder sobre la humanidad,
con lo cual se generan formas de significar el mundo y de actuar en él, siendo asi,

un determinante de la lectura que se hace de los fendmenos sociales.

Durkheim®® desarrolla un concepto de religion abarcando todos los contenidos que
encierra manifestando que puede ser una entidad indivisible por un todo formada
de partes. Para el la religion se ubica en dos categorias fundamentales: las
creencias y los ritos en donde las creencias son representaciones y los ritos

acciones determinadas.

En este sentido, las pacientes buscaron su refugio en la institucion religiosa que
mas les parecia conveniente independientemente de sus creencias familiares, de

esta manera cada una practica su fe y su devocion asistiendo a lugares masivos

4 DURKHEIM, Emile. Las formas elementales de la vida religiosa. Alianza editorial. Pag. 38

50 %0 DURKHEIM, Emile. Las formas elementales de la vida religiosa. Alianza editorial. Pag. 74
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caracterizados por fuerzas en donde su tranquilidad y calma se convierten en el
eje principal de su interés por estar alli. Para Martha, quien toda la vida fue una

mujer catdlica, creencias heredadas por sus padres dice que,

“...uno siempre ha sido catdlico no, pero desde el momento que me diagnosticaron, me dijeron que
yo tenia cancer, mas que todo aparecieron fue amigos cristianos y uno va enfocandose mas en
eso va a prendiendo a conocer de la palabra, va aferrandose mas, de lo que uno cree que lo puede

ayudar...”

Es entonces para Martha, como esta inclinaciéon hacia una religion en donde pasa
de ser mas que una tranquilidad emocional una salvacion ante la creencia que

para el ser supremo nada es imposible y que en el todo se puede.

Dado desde la personalidad de cada una de las pacientes ellas desarrollan su
interés ante lo que para ellas es conveniente, lo que para las pacientes posee
considerable relevancia debido a que el pertenecer a un grupo religioso
estructurado desde unos principios morales les hace tener fé y obediencia hacia
ese ser unico que las puede ayudar con su enfermedad, entonces se entiende
que la religion se construye en los seres humanos desde la familia en donde se
fundamenta el amor a ese ser unico inculcando lo que es bueno y malo, partiendo
de la ensenanza de realizar acciones que agraden a ese ser y asi poder llegar a la

salvacion. Alicia expresa que,

“...yo siempre he acudido a mi iglesia catdlica y es la que siempre me ha fortalecido en todo
momento...”

Ademas de la concepcion de que ese ser superior esta a su lado, es quien
ademas les da fuerzas y voluntad para continuar con sus vida a pesar de su
diagndstico; se encontré que aunque todas acuden a un grupo religioso, pero no
todas con la misma constancia y esto les ha generado sentimientos de esperanza

que se profesan a través de las acciones hacia los demas, en la ayuda al projimo.

Los cambios a nivel personal y familiar les permiten comprender de otra manera la

enfermedad a partir de su representacion espiritual y el acompafamiento del ser
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supremo generando cierta calma a pesar de no saber lo que se vendra durante el
tratamiento, partiendo de la idea de encomendar toda su confianza en este ser

dejando en manos de él lo que viene para sus vidas.

Esto tiene que ver con la adherencia al tratamiento el cual tiene una estrecha
relacion con la religion; las creencias religiosas nos interponen la obediencia para
obtener algo de lo supremo, en este caso las pacientes desde el inicio en que
llego su diagndstico, han experimentado el tratamiento como fundamental para
mejorar su estado de salud fortalecidas y decididas a enfrentar los tratamientos
que esta enfermedad demanda como son la quimioterapia, las radioterapias, entre
otros, para lo cual deben tener la disposicion a pesar del sufrimiento emocional y
corporal por los procedimientos. De esta manera, hay una conexién ante sus
creencias y es la esperanza en el médico quien sera el que lleve el proceso de su

enfermedad en quien creeran y en quien las salvara.

Cuatro de las pacientes de la fundacion pertenecen a grupos religiosos y 3 de
ellas dicen no pertenecen a ninguno, pero manifiestan que gozan de una relacion
cercana con un ser supremo; son personas que han sabido sostener sus vida
personales a pesar de los cambios a causa de los tratamientos que afectan su
autoimagen, ante lo cual lo importante para ellas es un cuerpo sano asi las

secuelas del tratamiento sean marcas para toda la vida.

En este sentido la religién influye tanto con la fé de que les permitira recuperarse
lo que en cierta medida les hace ser fuertes ante su diagndstico y tratamiento,

Juana de estrato cuatro manifiesta:

“...No, 6sea, mira, cuando yo te dije en la otra pregunta que me apegue mas a Dios, yo siempre
he creido en Dios y sé que por encima de él no hay nada ni nadie, sino que como yo te decia
nosotros los seres humanos buscamos a Dios solamente cuando estamos en situaciones dificiles
en realidad nos sometemos a la palabra o estamos en los caminos de él, pero yo siempre he

creido que hay un Dios que todo lo puede...” (Juana, 38 afios).
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De lo expresado anteriormente se muestra que la parte espiritual se fortalece ante
el diagndstico, pues la pertenencia a un grupo religiosos le ha permitido sentirse
acompanada durante el proceso y con una conviccidn de que Dios es el unico ser

que puede obrar con acciones por su recuperacion.

De la misma forma Jorge, esposo de una de las pacientes expresa:

“...nos hemos aferrado mas, hemos buscado mucho de la biblia y de programas hemos visto que
los salmos sirven, todo lo que uno tenga que ver con Dios sirve para uno tener animo, pedirle

mucho a él por la salud de ella, para que progrese su sanidad..." (Jorge, 55 afios).

El acompafamiento al paciente en todo este proceso se hace desde todos los
ambitos que este requiera para su recuperacion, en este sentido, la familia es un
componente indispensable para que estos se logre, asi pues, Jorge es quien la
sigue, la acompana y le da la fortaleza que ella, ademas de Dios necesita, de igual
forma en todos los pacientes el acompafamiento que tuvieron de sus familiares o
amigos mas cercanos se convirtio para ellos en fuente de deseo por asistir a las

instituciones.

6.2.5 Cambios para continuar...

Otro de los aspectos a nivel familiar que sufre una trasformacion con la llegada del
diagnostico es el componente laboral y econdmico, los cuales se encuentran
directamente relacionados y van a depender del estrato socio-econémico en el
que se encuentre el paciente y su familia. El diagndstico expone a las familias a
situaciones que alteran su cotidianidad que requieren cambios drasticos en su vida
como por ejemplo la pérdida de su principal fuente de ingreso. FAJARDO®'
expresa que el cambio de actividad laboral desde el punto de vista psicoldgico, se

5" PADILLA, Ernesto; FAJARDO, Carlos; GUTIERREZ, Adriana; PALMA, Daniel. Estrategias de Afrontamiento de Crisis
Causadas por Desempleo en Familias con Hijos Adolescentes en Bogota. En Acta Colombiana de Psicologia. Noviembre de
2007. No 10. 141, pag. 129.
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puede entender como un factor de estrés externo que impacta negativamente a

las personas.

En este sentido y dentro de los hallazgos encontrados en nuestra investigacion
logramos identificar que este componente influye de manera significativa en el
proceso de cada una de las pacientes pues, los recursos econdémicos con los
cuales la familia cuente para afrontar y solventar los gastos requeridos pueden
generar o no mayor sufrimiento y angustia en el sistema familiar al igual que en el
paciente. Lo anterior, va a depender de diversos factores dentro de los cuales se
encuentran, el estrato socioeconémico, el rol del paciente dentro de la familia, y a
su vez las personas que dependan de ella, el tipo de actividad laboral que viene
desarrollando y el apoyo de otros familiares o amigos con los que la familia

cuenta.

Como se ha mencionado en varias ocasiones en este trabajo, el diagnostico de
cancer trae consigo una serie de trasformaciones y cambios, dentro de los cuales
se encuentra la economia del grupo familiar, que en cada caso se da de manera
diferente. Encontramos entonces que las pacientes de estratos 3 y 4, no
presentaron dificultades en este aspecto debido a que su condicion econdémica
permitié la cobertura de todos los gastos, sin embargo, durante el tratamiento
tuvieron varias incapacidades que impedian el ejercicio de su labor pero que no

implicaron renuncia o cambio de actividad.

Alicia, de 53 afios, madre de dos hijos profesionales, trabaja independiente en su
taller de confecciones dentro de su casa, nos expres6 que el diagnostico no habia
perjudicado su actividad laboral, pues al contrario hallaba en esta labor un
quehacer que la mantenia ocupada y esto le ayudaba. Al respecto Alicia nos

expresa:

“...No ninguna, porque como le digo, yo tengo mi taller de confecciones y si estoy en alguna cita
médica o algo asi, pues ahi estan estas mujeres que me ayudan asi que no me veo en esas
situaciones y renunciar al empleo no, no porque me gusta lo que hago y eso me entretiene

bastante...” (Alicia, 53 afios).
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Dentro del componente laboral, cabe mencionar que las relaciones que la paciente
establece dentro de su trabajo con su jefe y demas compafieros antes de recibir el
diagndstico pueden favorecer o perjudicar la continuacién de su trabajo, ya que, la
incapacidad que requiere el tratamiento implica de comprension y ayuda en la
ausencia del paciente y que de no ser asi podria llegar a causar hasta la pérdida
del empleo, como es el caso de Eliana y Beatriz, que contaron con el respaldo de
su lugar de trabajo lo que contribuyé a su bienestar y tranquilidad durante el

tratamiento.

Eliana, es una mujer de 50 afnos, docente en una escuela primaria en el municipio
de Villarrica, y durante su tratamiento tuvo incapacidades que implicaron su
ausencia durante mucho tiempo, sin embargo, sus compafieras y la coordinadora
de la institucién le colaboraron permanentemente en este aspecto. Esta fue su

respuesta al preguntarle si habia presentado dificultades en su lugar de trabajo.

“...Pues no, tampoco, porque gracias a Dios, tuve el apoyo de mis comparieros de trabajo y mi jefe,
que me mantienen informadas de mis nifios y cuando yo vuelvo estan pendientes de mi que
necesito, hasta se vuelven intensas porque quieren que yo no haga nada y yo les digo, no, asi

tampoco es, yo puedo trabajar...”. (Eliana, 50 afos).

Beatriz, es administradora en un almacén de telas y se encuentra a cargo de su
madre, y durante el tratamiento conté con una importante red social de apoyo
representada en sus amigos y familiares pero sobre todo, con el apoyo de su jefe
quien también estuvo muy pendiente de su cuidado lo que en ella tuvo un gran

significado. Esto fue lo que nos dijo Beatriz al respecto:

“Pues una experiencia que yo tuve, fue que cuando recién me operaron, mi jefe un dia fue a verme
y pues yo siempre he tenido una muy buena relacion con él, cuando el entr6 a la habitacion a
saludarme pero no era capaz de mirarme a los 0jos, y no se demoré nada sino que se fue hablar
con mis tios, y pues yo dije pero si viene a verme a mi porque tiene que ponerse hablar con mis
tios cuando ya el se fue, le pregunte a uno de mis tios que porque él se habia ido asi y me dijo: si
te contara, como te parece que Cesar lloro, y no estaba tomado ni nada de eso, pero lloro hasta

mas no poder me dijo que porque a mi flaca le tiene que pasar esto personas como ella no
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merecen sufrir asi y lloraba y lloraba y eso a mi me parecié un acto tan bonito que me dejo
marcada porque él no era de mi familia para que lo afectara asi pero fue una muestra del aprecio
que me tenia, el todos los dias me llamaba y fue algo muy bonito que vivi a pesar del proceso tan
doloroso por el que estaba pasando, él nunca me volvié a visitar pero siempre estuvo conmigo”.

(Beatriz, 44 arios).

Ademas de lo anterior, es importante mencionar que Alicia y Eliana, pertenecen a
familias nucleares y cuentan con el apoyo de sus esposos y no tienen a cargo mas
de dos hijos, lo que representa un significante apoyo no solo moral y psicolégico
sino ademas econdmico que ayuda a alivianar las cargas, a disminuir los niveles
de estrés causados en otras familias por este factor, tal como lo expresa Martin y
otros en su articulo de revista “para las personas desempleadas, el trabajo es la
segunda faceta de la vida mas valorada por debajo de la familia”s2.

Como se logra observar, el factor econdmico es un determinante importante
dentro del tratamiento del paciente oncolégico, debido a que este brinda
tranquilidad al saber que se cuentan con los recursos suficientes para solventar
las necesidades de dicho tratamiento, para lo cual estas pacientes de estrato 3 y 4
se sienten con el apoyo suficiente para lograrlo y esto lo garantiza el empleo con

el que cuenta cada una.

Por otro lado, dentro de las familias de estratos 1y 2, si se da una transformacion
y alteracion en su vida laboral y se logra evidenciar las afectaciones que se dan
por la carencia de los recursos necesarios en este proceso, tal es el caso de Libia
de 47 anos de edad; y Marta de 27 afios, dos mujeres cabeza de familia, madres
de dos hijas cada una que perdieron su trabajo y en consecuencia se vieron

obligadas a recurrir a nuevas actividades laborales para generar ingresos.

2 PADILLA, Ernesto; FAJARDO, Carlos; GUTIERREZ, Adriana; PALMA, Daniel. Estrategias de Afrontamiento de Crisis
Causadas por Desempleo en Familias con Hijos Adolescentes en Bogota. En Acta Colombiana de Psicologia. Noviembre de
2007. No 10. 141, pag. 128.
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“El desempleo puede definirse como la pérdida de un trabajo y su respectivo
salario, como la imposibilidad de conseguir el mismo en un tiempo que para las

personas se convierte en excesivo para sus necesidades y expectativas”s.

Libia, es madre de dos hijas y cabeza de familia, es una de las mujeres que
presentd una trasformacién muy marcada en el aspecto laboral y econémico, pues
anteriormente, ella se desempefiaba en actividades de belleza en su negocio
independiente, pero por su estado de salud no podia continuar realizando esta
actividad pues el contacto con ciertos quimicos la perjudicaban significativamente,
lo que implicd un cambio en su actividad laboral, esto fue lo que nos expresé Libia

al respecto:

“Si, que ya me defiendo por ese lado, pues ya preparo mas constante los masajes que yo sé que
los masajes no son téxicos y ya los puedo manipular y pues en la finca mi mama me colabora con

la hecha de las tortillas y una sefiora me las lleva a vender”. (Libia, 47afos).

En consecuencia, Libia, tuvo que recurrir a actividades extras y a recibir ayuda de
su familia extensa, amigos y vecinos, en este sentido la ayuda por parte de las
redes sociales de apoyo con que cuenta esta familia nuevamente, representa un
factor importante en el tratamiento que esta mujer debe sobrellevar, lo cual
contribuye a su bienestar brindandole una tranquilidad moral y econdmica. Al
respecto, nos expresa Libia al preguntarle si se le han presentado dificultades a

nivel econémico.

“Econémicamente, la verdad muy apoyada, ahora que no puedo hacer muchas cosas de las que
yo hago, mi mama me colabora, en parte de lo que yo hago, entonces no me falta y el papa de las
nifias pues también, el me colabora y pues ahi ya, uno se ayuda aca, igual yo también, cosas que

no me afectan como la preparada de los masajes para el cabello o cosas asi, las hago entonces
también tengo otra entrada y no me veo afectada y los familiares cuando ven que yo voy para Cali,

0 que tenemos viajes asi nos colaboran, y hasta vecinos también nos colaboran con la parte

econdmica, entonces gracias a Dios por ese lado no”.(Libia,47 afos).

3 PADILLA, Ernesto; FAJARDO, Carlos; GUTIERREZ, Adriana; PALMA, Daniel. Estrategias de Afrontamiento de Crisis
Causadas por Desempleo en Familias con Hijos Adolescentes en Bogota. En Acta Colombiana de Psicologia. Noviembre de
2007. No 10. 141, pag. 128.
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De igual forma, se encuentra Martha de 27 afios, madre de dos hijas, cabeza de
familia y quien ademas tiene a cargo a su madre; Martha también sufri6 una
drastica trasformacion en su vida laboral presentando fuertes dificultades
econdmicas. Martha, era una mujer comerciante dedicada al trabajo de la mineria
y al recibir su diagnéstico no pudo continuar con este empleo debido a que éste
requeria de grandes esfuerzos fisicos y contacto con fuertes quimicos, en
consecuencia, Martha tuvo que cambiar su actividad laboral dedicandose a otro
tipo de actividades del comercio esporadicamente. A partir de lo anterior, Martha y
su familia comienzan a sufrir diferentes dificultades pues ella era quien se
encargaba del sustento familiar y ahora debia permanecer en cama, frente a esta
situacion su hija de 14 afios y su madre quien se encuentra con edad avanzada,
tuvieron que recurrir a oficios extras que generaran algun tipo de ingreso, para
poder solventar las dificultades econdmicas por las cuales atravesaba la familia.
Martha, lo expresa al preguntarle cuales fueron sus dificultadas a nivel econémico:

“...muchos, muchos porque yo soy cabeza de la casa, yo soy la que respondo por todo, si me
ha...bastante, si me ha..., imaginese ya son seis meses que yo llevo asi, o sea me cortaron la
energia, el gas o sea, sino que poquito a poquito uno va, uno va saliendo, si y la nifia en el colegio
que cuando no piden una cosa piden otra, como ella estudia en el Ana Josefa, alla piden mucho

material entonces pues si me ha afectado bastante pero ahi voy...” (Marta, 27 afios).

Esta situacion, genera en Martha sentimientos de angustia y frustracion, que
afectaron de manera significativa su estado emocional, pues Martha se ha
caracterizado por ser una mujer trabajadora e independiente y ahora por su
delicado estado de salud se ve obligada a suspender cualquier actividad laboral.
Lo anterior es posible explicarlo desde los argumentos que exponen los autores
Martin y otros, en el cual expresan que, “la disminucién de los ingresos conlleva a
las personas a vivir en un medio inseguro, pues las condiciones de pobreza

representan una situacion en donde las personas se muestran indefensas lo que
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provoca en la persona desempleada un deterioro psicolégico”*. (Martin y otros,
2009).

En primer lugar esta la sefiora Irma, mujer de59 afios, quien convive con dos de
sus hermanos, su cufiado y su sobrina, Irma es pensionada y actualmente no
realiza ninguna actividad laboral, sin embargo, ha presentado dificultades en el
proceso de tratamiento, dado que dentro de su nucleo familiar ella es la uUnica
persona que cuenta con un ingreso fijo y en diferentes ocasiones es quien debe
contribuir y solventar los gastos del hogar y por tal razén no le alcanza para cubrir
en muchas ocasiones los demas gastos que su tratamiento requiere. Este hecho,
ha generado en ella, sentimientos de ansiedad y angustia que la desestabilizan
emocionalmente y que poco favorece su recuperacidon y asimilaciéon del

tratamiento.

% PADILLA, Ernesto; FAJARDO, Carlos; GUTIERREZ, Adriana; PALMA, Daniel. Estrategias de Afrontamiento de Crisis
Causadas por Desempleo en Familias con Hijos Adolescentes en Bogota. En Acta Colombiana de Psicologia. Noviembre de
2007. No 10. 141, pag. 128.
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CONCLUSIONES

La llegada de un diagnodstico como lo es el cancer, genera en las personas
alteraciones no solo en el organismo afectando su salud fisica, sino que
ademas afecta su estado emocional, que trae consigo cambios, a nivel

personal, familiar y social.

El diagnostico de cancer, requiere una intervencion integral que comprenda
una vision multidisciplinar, donde el Trabajo Social, representa un apoyo
fundamental sobre todo en cada una de las familias de los pacientes,
nuestra labor esta orientada a realizar un acompanamiento que brinde
herramientas de afrontamiento y fortalecimiento en la estructura y dinamica
familiar buscando el desarrollo del proceso de adaptabilidad, ademas de la
intervencion de todos esos aspectos que emergen a lo largo del tratamiento

y recuperacion.

La claridad que los pacientes tengan frente a su diagndstico; la informacion
que se tenga de su estado de salud y el progreso o no, que se ha obtenido
con el tratamiento, son factores que afectan significativamente el estado
emocional del paciente, lo que va a facilitar el progreso por las diferentes
etapas de afrontamiento, pues lo anterior logra disminuir los niveles de
ansiedad e incertidumbre al comprender lo que en realidad le esta
sucediendo y con ello el reconocimiento de las posibilidades de

recuperacion o no que tiene.
El diagnostico de cancer cambia la percepcion que se tiene de la vida, las

personas sobrevivientes, aseguran no volver a ver la vida como antes y

refieren que esta experiencia permite reconocer y valorar todo a su
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alrededor, desde sus familias y su contexto inmediato hasta lo que antes

parecia insignificante.

Los pacientes y sus familias se enfrentan a nuevos retos en su cotidianidad,
el diagnostico exige el establecimiento de otra forma de vivir, donde se
requiere establecer nuevos habitos, se establecen nuevas relaciones, asi
como se culminan otras y se busca el apoyo de redes institucionales en

busca de un beneficio conjunto.

El cancer es una enfermedad que impacta significativamente al individuo y
en gran medida a sus seres queridos, el paciente se ve enfrentado a una
nueva situacion para la cual no se estaba preparado y debe hacerle frente,
por lo tanto, la angustia que este hecho genera, se suma a las demas
problematicas de caracter social, como la economia, el empleo, las deudas,
gastos, entre otros, que demandan una solucidon y que no por ser menos
importantes deben ser dejadas a un lado, de aqui la importancia de realizar
una intervencion integral y de tener una mirada global que en realidad

incluya la postura psicosocial.

La actitud con que cada paciente se encuentre frente a este proceso, afecta
significativamente no solo su estado emocional, sino también la asimilacion
de los diferentes medicamentos que requieren su tratamiento, la actitud
positiva facilita y contribuye significativamente en el proceso asi como tener

una mirada negativa, fortalece la enfermedad y afecta el estado de animo.

La familia, debe constituirse entonces como una fuente principal de apoyo
mutuo en donde se generen estrategias de afrontamiento y se piense en un
bien comun, el mantener juntos como grupo familiar, el lograr expresar sus
emociones son factores que ayudan y contribuyen a la elaboracion del

duelo el cual no se da por el simple hecho de una posible pérdida sino por
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el sufrimiento que causa el ver a un familiar en esta situacién que si bien es
claro genera cambios en todos los aspectos en donde no solo se ve

afectado quien padece la enfermedad sino cada uno de los integrantes.

La condicién socio-econdémica, es un componente determinante en este
proceso, pues este factor permite tener el acceso a las diferentes
demandas que exige el tratamiento en su desarrollo, como por ejemplo;
adquirir medicamentos que no cubre la entidad de salud, cambiar los
habitos alimenticios, suspender las actividades laborales, entre otros que de
contar con los recursos para solventarlos disminuyen las preocupaciones

que se pueden generar.

Las redes sociales de apoyo, se pueden describir como una segunda
familia a la cual, los pacientes recurren en busca de apoyo y motivacion, las
visitas de amigos, vecinos, comparferos, las llamadas telefonicas o
cualquier otro tipo de contacto que se establezca con el paciente tiene un
grado de relevancia en su proceso, en este sentido la Fundacion ha
permitido brindar espacios que le permite a los pacientes encontrarse con
otras experiencias fortaleciendo sus redes de apoyo a través de la

integracion con personas que atraviesan situaciones similares.
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ANEXOS.

FORMATO 1.
FORMATO UNICO DE ENTREVISTA INDIVIDUAL PARA EL PACIENTE

1. ¢Cual fue el principal sentimiento que usted experimento cuando se enteré
de su diagnéstico?.

Ansiedad

Depresion

Miedo.

Rabia

Culpa

"o o0 T ®

Tristeza

1.1Como reaccionaste ante este sentimiento.

2. Consideras que el diagndstico afecto tu autoestima.

a. Si

b. NO

2.2 Silarespuesta es si, ¢de qué manera se vio afectada?

3. De qué manera decidié afrontar el diagnéstico.

4. A nivel personal, ;qué aspectos considera que han cambiado con la llegada
del diagnéstico?

5. ¢Usted ha acudido a alguna institucién social?

a. Si
b. NO
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5.1Si la respuesta es si, a que institucion:

e o T

Religiosa
Grupo de apoyo
Grupo artistico
Otro

¢ Usted considera que el apoyo recibido por dicha institucion le ha ayudado

en algun aspecto?.

¢ Cuéntenos un poco como ha influido las diferentes redes sociales
(amigos, vecinos, companeros de trabajo, conocidos u otros familiares) en

este proceso?

¢, Cuéntenos un poco como ha influido las diferentes redes sociales (amigos,
vecinos, compaferos de trabajo, conocidos u otros familiares) en este

proceso?

¢, Cuales han sido sus dificultades a nivel social (econdmico, laborar), en lo

familiar y en lo personal?. *Hacerla por partes

10.Dentro de su trabajo o estudio que aspectos considera que cambiaron con

11.

la llegada del diagnostico.

Desde su diagndstico, presenté dificultades para realizar su actividad

laboral, o académica (segun el caso)

a. Si
b. NO

10.1 Siresponde si cuales han sido esas dificultades.
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12.Usted ha pasado por alguna de las siguientes situaciones a partir del

diagndstico:

Renunciar al empleo.

Cambiar de actividad laboral

Continuar con el empleo y recurrir a actividades extras
Otro

e o T p

13.Econdmicamente cuales han sido sus dificultades.

14. De qué manera le has dado solucion.

15.Ha contado con recursos econdmicos voluntarios por parte de familiares o

amigos.

16.;Usted considera que con la llegada del diagndstico, las creencias
religiosas han cambiado?

a. Sl

b. NO

17.¢ Usted considera que el asistir a un grupo religioso le ha ayudado en este

proceso?

18.A nivel familiar usted considera que se redujo la convivencia con su familia

después del diagndstico.

19.Se han percibido problemas dentro de la familia con la llegada del

diagndstico?
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20.Se han percibido problemas dentro de la familia con la llegada del
diagnostico?

21. ;A notado mayor o menor interés de los demas miembros de la familia

hacia usted?

22. Describanos como se relacional los demas miembros de la familia.

23. Cuéntenos un poco sobre los momentos que compartian en familia antes y

después del diagnéstico.

Pareja

24.Qué importancia tiene para usted, tener o conformar una pareja en este

proceso.

25.Los cambios fisicos que se han presentado dentro del tratamiento, como
han afectado tu relacion de pareja.

26.;Se han percibido problemas en tu relacién de pareja?

27.Han tenido algun tipo de dificultad intimamente a causa de estos cambios

fisicos?.

28.Existe perdida del interés sexual por causa del diagnostico?

29.Cual fue su actitud hacia la vida antes del diagndstico?

30.Como ve la vida en estos momentos?
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FORMATO 2.
FORMATO UNICO DE ENTREVISTA INDIVIDUAL A UN FAMILIAR

1. ¢Cual fue el principal sentimiento que usted experimento cuando se

entero del diagndstico de su familiar?

g. Ansiedad
h. Depresion
i. Miedo.
j- Rabia
k. Culpa

l. Tristeza

a. ¢Como reaccionaste ante este sentimiento?.

2. A nivel personal, squé aspectos considera que han cambiado con la

llegada del diagnostico?.

3. ¢Usted ha acudido a alguna institucion social?

a. Si
b. No

5.1 Si la respuesta es si, cual de las siguientes instituciones:

Religiosa
Grupo de apoyo
Grupo artistico
Otro

e 0o T 9
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4. ;Usted considera que el apoyo recibido por dicha institucién le ha
ayudado en algun aspecto?.

5. ¢Cuéntenos un poco como ha influido las diferentes redes sociales
(amigos, vecinos, companeros de trabajo, conocidos u otros familiares)

en este proceso?

6. ¢Cuales han sido sus dificultades a nivel social (econémico, laborar), en

lo familiar y en lo personal? *Hacerla por partes

7. Dentro de su trabajo o estudio, ;Qué aspectos considera que

cambiaron con la llegada del diagndstico?.

8. Con la llegada del diagnostico ha pasado usted o algun otro familiar por

alguna de las siguientes situaciones:

a. Renunciar al empleo.

b. Cambiar de actividad laborar

c. Continuar con el empleo y recurrir a actividades extras
d. Otro

9. Hablenos un poco mas sobre esta situacion.

10.Cuales han sido sus dificultades a nivel econémico y de qué manera les

ha dado solucion.

11.Usted considera que con la llegada del diagndstico, las creencias
religiosas cambiaron?

a. Sl

b. NO
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12. ¢ Usted considera que el asistir a un grupo religioso le ha ayudado en
este proceso?
13.A nivel familiar usted considera que se redujo la convivencia con su

familia después del diagnéstico.

14.;Se han percibido problemas dentro de la familia con la llegada del

diagndstico?

15. Como califica usted su relacién con el paciente.

16.Describanos como se relacionan los demas miembros de la familia.

17.¢Cuéntenos un poco de los momentos que compartian en familia antes

y después del diagndstico.
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FORMATO 3..
FICHA TECNICA

FICHA DE INGRESO

FUNDACION CONTRA EL CANCER JULIA PIEDAD PENA

FAMILIA:
1. DATOS DE IDENTIFICACION
Nombre:
Identificacion: No: De:
Edad: Fecha de Nacimiento: Lugar de Nacimiento:
Tel: Direccion:
Otro Teléfono: Profesion/Ocupacion:
Estado Civil:
CUADRO DE COMPOSICION FAMILIAR
NOMBRE EDAD | PARENTESCO ESTADO OCUPACION NIVEL
CIVIL EDUCATIVO
2. CONTEXTO INMEDIATO
Ubicacién De la Vivienda: Urbano | | Rural \
Situacién que ocupa la Vivienda: Propia | | Alquilada | | Hipotecada Guardiania | | Otro | |
Nivel socioeconémico: 1 | |2 ] 3 | | 4 ]
Descripcién de la Vivienda:
Piso: Cement Baldosa | | Tierra | | Otro: | Cual:
Techo: Teja Esterilla | | Concreto | Eternit | Paja | Madera | | Cartdn Otros |
Paredes: Cartdn Ladrillo Pieda | [ Madera | | Adobe | | Plastico | Otro ]
Servicios Basicos: Agua Energia Alcantarillado | | Teléfono | | Gas Domiciliario

Cuantas personas habitan la vivienda:

| Cuantas habitaciones para dormir tiene la vivienda:

FACTORES DE RIESGO EN LA VIVIENDA:
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No. CONDICIONES Si NO

1. Hacinamiento (> de 3 personas por habitacion)

2. Riesgo de accidentes (escaleras peligrosas, espacios inadecuados, manejo inadecuado de
medicamentos ¢ productos tdxicos, permanencia de adultos mayores y/o nifios solos)

3. Infraestructura inadecuada (paredes, pisos, techos en mal estado, poca iluminacion y/o ventilacion,
falta de servicios basicos, exposicion a la contaminacién)

4. No satisfaccion de necesidades basicas (falta de educacion, alimentacion basica y recursos
médicos)

5. Condiciones inadecuadas de animales en la vivienda

(uso de espacios, manejo de plagas y vacunacion)

3. SALUD

Diagnéstico Médico:

Fase del diagndstico: | Se encuentra actualmente en tratamiento? SI | | NO | |

Tratamiento

Cuenta con alguna entidad de salud. SI | [ No | | Cual:

La entidad le garantiza los medicamentos necesarios para su tratamiento. SI | | NO | [ Algunos

Si la respuesta es NO como adquiere estos medicamentos:

Adquiere con facilidad los medicamentos que garantiza su entidad. SI | | NO | |

Si la respuesta es NO explique por qué:

Usted cuenta con los recursos econémicos para sustentar su tratamiento. SI | [ NO | |

Si la respuesta es NO, cdmo sustenta el tratamiento:

4. ANTECEDENTES FAMILIARES IMPORTANTES

Duelo | | Aborto | | Enfermedad: Fisica | | Mental | | Economia | | Otro| |

Descripcion:

5. CICLO VITAL DE LA FAMILIA

Flia sin hijos ] Pareja que espera primer hijo ] Flia Lactantes ] Flia con Preescolar
Flia con Escolar | Flia con Adolescente Flia con hijos adultos | | Nido Vacio
Viudez ] | ]

6. DINAMICA FAMILIAR
6.1 TIPO DE FAMILIA:  Nuclear | | Mono-parental| | Extensa | | Ensamblada | |
Otro | | Cual:
6.2 LIMITES:  Rigidos | ] Difusos ! Moderados | |
Segun los limites la Flia es: Amalgamada | Desligada | | Funcional |

Observaciones:

Acuerdos:
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COMUNICACION

DINAMICA FAMILIAR

EXPRESION DE SENTIMIENTOS

NORMAS

VALORES

PROYECTOS FAMILIARES

OCUPACION DEL TIEMPO LIBRE
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