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RESUMEN: En téerminos generales, el cancer produce un efecto psicologico importante en
los pacientes y en el entorno que los rodea. Como cultura, asociamos la palabra cancer a
muerte, y cada vez que se diagnostica esta enfermedad, surge un temor ya sea consciente o
inconsciente que se propaga en todos los ambitos de la vida y en general, para toda la vida.
Produce una ruptura en la rutina, un quiebre a nivel de la identidad personal, familiar, social
y laboral. Exige un esfuerzo importante por lograr la adaptacién a la condicion.
Actualmente existen muchos reportes cientificos acerca del comportamiento del cancer
como patologia, sumado a innumerables estadisticas, indicadores y registros cuantitativos
de dicha enfermedad, pero se desconocen los alcances de la trayectoria de vida como
método de investigacién dentro de la salud publica. OBJETIVO: Analizar la trayectoria de
vida de pacientes con diagnostico de cancer colorrectal de la ciudad de Bogota.
OBJETIVOS ESPECIFICOS: 1. Identificar la manera en que se expresan las politicas en salud
publica en el pais en la trayectoria de vida en pacientes con CCR. 2. Reconocer los saberes que
tienen los pacientes con diagndstico de CCR sobre su enfermedad. 3. Formular recomendaciones
para el disefio y/o mejoramiento de programas de intervencién que contribuyan a un mejor
abordaje, prevencion y control del cancer. METODOLOGIA: Estudio cualitativo de tipo
retrospectivo a través de la trayectoria de vida de dos familias de pacientes diagnosticados
con Cancer Colorrectal. Se realizaron entrevistas semi-estructuradas a los participantes y a
los miembros del nucleo familiar implicado, quienes han acomparfiado el proceso desde el
momento que se fue diagnosticada la enfermedad. RESULTADOS Y CONCLUSIONES:
A través del presente estudio de investigacion se logré identificar grandes hallazgos
teniendo en cuenta tres grandes categorias planteadas para alcanzar el objetivo principal:
Historia de vida antes del diagndstico de cancer, diagnostico de cancer y atencion en salud
después del diagndstico. Se identifico una gran controversia entre las politicas establecidas
en salud para los pacientes con cancer y los relatos expresados por los participantes de este
estudio, donde se observé afectado los procesos de atencion con las EPS, en relacién con la
deficiencia en la prestacion del servicio en salud, la discriminacién social en las entidades
hospitalarias, la posicién socioecondmica de los pacientes, el desconocimiento de los
derechos en salud, la falta de intervencion de grupos de redes de apoyo; ademas del
predominio de autobarreras relacionas con las percepciones propias de los pacientes con

diagnostico de cancer colorrectal.
PALABRAS CLAVES: Trayectoria de vida, Cancer, Diagnostico de Cancer de Colon y Recto.
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1. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

El incremento en el nimero de pacientes con cancer ha sido una creciente preocupacion
para la Salud puablica en Colombia y en el mundo. La Agencia Internacional de
Investigacion del Cancer (IARC) en su informe para la OMS proporciona las estimaciones
mas recientes de incidencia y mortalidad de 36 tipos de cancer en 185 paises de todo el
mundo®. Se estima que la carga mundial por cancer ha aumentado a 18.1 millones de casos
nuevos y a 9.6 millones de muertes en 2018. Los datos indican que cerca del 70% de las
muertes por cancer se registraron en paises de ingresos medios y bajos, que se encuentran
en via de desarrollo. Los cinco tipos de cancer que causan mayor nimero de muertes son:
pulmén (1.8 millones de muertes), colorrectal (881000 defunciones), estomago (783000),

higado (782000 muertes) y el cancer de mama (627000 muertes)®.

Otras cifras presentadas por el informe GLOBOCAN 2018, muestra que los tumores mas
diagnosticados a nivel mundial son el de mama con (46.3), préstata (29.3), pulmén (22.5) y
de colon y recto (19.7) sobre una tasa ajustada por edad por 100.00 habitantes,
encontrandose dentro del top 5 del principal cancer que desarrollan en una poblacion de
ambos sexos, el cual ha venido en ascenso. Mas del 60% de estos nuevos casos anuales
totales del mundo se producen en Africa, Asia, América Central y Suramérica. Segun este
informe, aproximadamente un 30% de las muertes por cancer son debidas a factores de
riesgos conductuales, dietéticos, al desarrollo econémico y a la industrializacion de los

paises?.

En Colombia el panorama no es diferente. Teniendo en cuenta el informe realizado por el
Instituto Nacional de Cancerologia ESE, junto con el Ministerio de Salud y Proteccién
Social, los tumores con mayor incidencia por tasa ajustada por edad por 100.000 habitantes
son: proéstata (46.5), mama (33.8), cuello del atero (19.3), estomago (18.5), traquea y
pulmoén (12.9), colon y recto (12.3)3. Para el afio 2012 se reportaron en Colombia cerca de
71.000 casos nuevos y 38.000 muertes por cancer, lo cual indica que cada dia 195 personas
son diagnosticadas con esta enfermedad y 104 mas mueren diariamente por esta

afectacion®.



Aunque esta enfermedad ocurre con una frecuencia muy variada entre las distintas regiones
del pais, lo que la hace comun son las condiciones socioecondmicas de los pacientes, los
factores de riesgo a los cuales estan expuestos, el diagnostico oportuno y el tratamiento
eficaz por parte de las aseguradoras, debido a que es considerada una enfermedad de alto
costo que emana una serie de autorizaciones justificadas para obtener acceso oportuno y

una continuidad en la atencion del paciente para mejorar su calidad de vida.

Por esta razon, el desarrollo de programas de prevencion y deteccién temprana
contemplados en los planes de salud colectiva dentro del sistema de salud, cumplen un
papel importante para lograr disminuir las cifras de incidencia y mortalidad, donde la
tamizacion de acuerdo al tipo de cancer frecuentemente se convierte en una herramienta
primordial para el diagnéstico oportuno de la patologia, haciéndola costo-eficaz, asequible,

aceptable y accesible a la mayoria de la poblacion en riesgo®.

Sin embargo, estos programas han sido poco eficaces y de bajo impacto en paises
subdesarrollados. La causa principal de esta situacion es la falta de planeacion, la
distribucion del recurso y la implementacion de las actividades impartidas por los entes
reguladores de salud, debido a que se realizan estrategias generalizadas sin tener en cuenta
el nivel sociocultural, educativo y cognitivo de la poblacion que se interviene, y esto los
hace insuficiente para generar cambios de conciencia y practicas de autocuidado entre otros

aspectos.

En este sentido, Colombia establece en el afio 2012 el Plan Decenal para el Control del
Céancer 2012-2021, donde se especifican las metas y acciones por linea estratégica para
reducir las muertes evitables por cancer mediante el mejoramiento de la deteccién temprana
y la calidad de la atencién a los pacientes, contribuyendo al mejoramiento de las
condiciones de vida de aquellos sobrevivientes de esta patologia, con el propdsito de
posicionar esta enfermedad en la agenda publica dandole la prioridad que tiene como
problema de interés en salud puablica, y asi poder movilizar la accién del Estado, la accion

intersectorial, la responsabilidad social empresarial y la corresponsabilidad individual para



mejorar el control de esta enfermedad en Colombia®.

Adicionalmente al hacer un recorrido por las politicas en salud para pacientes con

diagnostico de cancer encontramos:

El Plan busca disminuir la prevalencia
de factoresde riesgo modificables.

Contemplalareducciénde las
muertes evitables por cancer
mediante el mejoramiento dela
coberturay la calidad en las pruebas
de deteccién temprana.

Derechosde los pacientes con cancer
en materia de salud especialmente en
los cinco canceres que masaportan
muertes prematurasen el pais: cncer
de cuello uterino, mama, prostata,
colon y recto y leucemias agudas
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Colombia.

Promocion, fomento y
monitoreo del mejoramiento
de produccidn regional, la
disponibilidad y accesoa los
medicamentos y otras
tecnologias esencialespara la
atencidn de las ENT.
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Segun la norma, del Art. 10
resolucion 4331,/2012, una vez
haya confirmacion del
diagndsticode cancery hasta
que el tratamiento concluya,
los aseguradores deberan
autorizarde manera inmediata
todos los servicios que requiera

pediatricas.

POLITIAS EN SALUD

Fuente: Elaboracion propia

Desde esta directriz se hace necesario orientar adecuadamente las estrategias dirigidas a la
comunidad en aspectos relacionados con la prevencion y deteccion de la enfermedad, que
partan de las necesidades propias del paciente, explorando otro campo de la vida de la
persona como lo es la trayectoria de vida, que en determinado momento al realizar un
andlisis detallado de la informacién, pueden proporcionar las herramientas necesarias que
mejoren la comunicacion entre profesionales de la salud y el paciente con diagndstico de
cancer, brindando credibilidad y confianza, permitiendo fomentar la participacién asertiva a
los grupos de apoyo, reduccién de la ansiedad frente al tratamiento y/o pronéstico y

mejoramiento de la adherencia a la terapia.

Si bien es cierto, este problema se conoce principalmente por investigaciones basadas en
evidencias bioldgicas, fisiopatoldgicas y hasta moleculares, asi como los métodos de
diagnostico y tratamientos en donde la tecnologia prima de manera cardinal. En este mismo

escenario, escasas investigaciones han abordado temas que analicen como el paciente y su



familia dinamizan los diversos elementos materiales e inmateriales de la enfermedad,
porque este campo ha sido poco explorado, pero no menos importante, ya que la vida de la
persona con cancer presenta unas particularidades relacionadas con la manera en que la

sociedad califica esta enfermedad y genera respuestas sociales para hacerle frente.

En este sentido, al realizar el andlisis de las trayectorias de vida de los pacientes con
diagnostico de cancer, es posible comprender el contexto social y las diversas posiciones
subjetivas y objetivas que se entretejen alrededor de la enfermedad, ampliando
considerablemente el conocimiento de las situaciones que enmarca al paciente con este

diagndstico.®

Es por esta razn que en este proyecto se espera generar informacion entorno a la
experiencia de vida de los pacientes, familia y cuidadores, con diagnéstico de cancer. Esto
incluye la forma como afrontan la calamidad y las diversas posiciones que adoptan como
grupo parenteral durante su trayectoria vivida. Esto también implica relaciones
microsociales como las redes de apoyo inmediato que influyen en situaciones que afectan la
estabilidad financiera y emocional del paciente en un contexto de incertidumbre, asi como
también aspectos macrosociales dados por las relaciones con el entorno residencial y

laboral, e igualmente los servicios sociales, incluida la atencion en salud.

El recorrido por estas dimensiones posibilita generar un analisis de lo estructural y
particular en el paciente con cancer, analisis que debe aportar recomendaciones a las
instituciones que manejan pacientes oncoldgicos para el disefio y realizacion de programas
de educacion, prevencion y deteccion temprana del cancer que ademas generen un
empoderamiento en los pacientes y la comunidad en general en aspectos relacionados con
las précticas de autocuidado y la inclusion a programas de tamizacion en cancer, buscando
orientar y organizar el quehacer y las actividades para el control de esta enfermedad en el
pais.

Por consiguiente, se plantea el siguiente interrogante, mismo que orienta nuestro proyecto

de investigacion:
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¢Cual es la trayectoria de vida de pacientes con diagnostico de cancer colorrectal en

Bogota- Colombia?

Ademas de la pregunta central de la investigacion se plantean otros interrogantes que

ayudaran a la construccién y desarrollo del problema de investigacion, ellas son:

¢ ;/Como se expresan las politicas en salud en la trayectoria de vida de pacientes con
diagnostico de CCR?

e ;Cuales son los saberes sobre CCR que tienen los pacientes y su familia?

1.1 JUSTIFICACION DE LA PROPUESTA

El cancer en el mundo y en nuestro pais es un importante problema de salud publica debido
a sus altos indices de incidencia, morbilidad y mortalidad, y a su impacto negativo en el
bienestar de los individuos y sus familias. Hacerle frente depende de un abordaje integral y
multisectorial que se le debe proporcionar al paciente con este diagndstico, donde se debe
tener en cuenta el enfoque epidemioldgico, acceso a tratamientos integrales y continuos, la
capacidad de los servicios para el diagndstico inicial, analisis del entorno laboral, relaciones
interpersonales, migracion, cultura y otros cambios que puedan experimentar estos
pacientes, asi como la prevencién de factores de riesgo y la promocion de estilos de vida

saludables.®

En la actualidad se presentan innumerables estadisticas, investigaciones y registros
cuantitativos del comportamiento del cancer como patologia que afecta la salud humana,
pero son muy escasos los estudios realizados sobre las condiciones y situaciones a las que
son sometidas los pacientes durante su proceso de afrontamiento y aceptacién de la
enfermedad desde el momento mismo de su diagndstico. Es por estas razones que las
trayectorias de vida se constituyen en un proceso en el que se ponen de manifiesto las
disposiciones y practicas de los diversos actores y en este caso pacientes con diagndstico de
CCR de la ciudad de Bogota, identificando particularidades propias del contexto

microsocial como son la relacién del paciente con su entorno, su cultura, actitud frente al
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cancer, su desarrollo laboral y algin tipo de ayuda espiritual, asi como también algunos
contextos macrosociales reflejados en la relacion del paciente con el sistema de seguridad
social, su funcionamiento, el apoyo brindado por parte del ente de salud, las politicas
nacionales de cancer que amparan a los pacientes con dichos diagnosticos entre otras

caracteristicas.

Considerando los argumentos descritos parte la necesidad de realizar esta propuesta de
investigacion para analizar por medio de la trayectoria de vida de pacientes la manera
como el diagnostico de una enfermedad como el cancer puede transformar la vida del ser
humano y su familia, también se pretende fundamentar el papel que debe desarrollar el
profesional de salud en el proceso salud-enfermedad de todo un nucleo familiar, resaltando
la importancia de incluir investigaciones de este tipo que orienten al fortalecimiento de

politicas de salud publica dirigidas a poblacion vulnerable.

2. OBJETIVO GENERAL

Analizar la trayectoria de vida de pacientes con diagnostico de cancer colorrectal de la

ciudad de Bogota.

2.1 Objetivos Especificos

1. Identificar la manera en que se expresan las politicas en salud pablica en el pais en
la trayectoria de vida en pacientes con CCR.

2. Reconocer los saberes que tienen los pacientes con diagnéstico de CCR sobre su
enfermedad.

3. Formular recomendaciones para el disefio y/o mejoramiento de programas de

intervencion que contribuyan a un mejor abordaje, prevencién y control del cancer.
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3. MARCO DE REFERENCIA

Como existen diferentes perspectivas desde las cuales se trata tedricamente un problema,
para precisarlo y organizarlo se retoman dos categorias centrales en las cuales se orienta
nuestro proyecto de investigacion como son cancer y trayectoria de vida, de igual manera
cada una de ellas comprende todo el proceso que conlleva el desarrollo de la enfermedad en
los participantes y la interaccion de su nueva condicion fisica, psicoldgica y econémica que
trae esta enfermedad, teniendo en cuentas unas subcategorias analiticas planteadas mas

adelante en el disefio metodoldgico.

A continuacion, se aborda la concepcidn de cancer y trayectoria temas fundamentales en la

presente investigacion:

3.1 Céancer

El cancer desde un concepto bioldgico la Organizacion Mundial de la Salud lo define
como un término genérico que designa un amplio grupo de enfermedades que pueden
afectar a cualquier parte del organismo mediante un proceso de crecimiento y diseminacion
incontrolables de células que invaden tejido circundante provocando metastasis en
diferentes partes del cuerpo’. Se conoce de esta enfermedad que se encuentra clasificada a
nivel mundial como una de las principales causas de muertes después de las enfermedades
coronarias, ocasionando un impacto negativo a nivel sociocultural dado que es una de las
mas temidas por cualquier persona que la padezca, no solo por las propias caracteristicas de
la enfermedad, sino por todos los efectos secundarios de los procedimientos médico-
quirdrgicos, terapias medicamentosas y radioactivas a las que se debe someter el paciente

para alargar su tiempo de vida®.

Desde una perspectiva sociocultural, Susan Sontag en su libro La Enfermedad y sus
Metaforas, afirma que hablar de cancer convoca a la mera mencion de metaforas de
desintegracion fisica, es una enfermedad que corroe, carcome Yy transforma el aspecto del

individuo que la padece. Segun ella, la utilizacién de la palabra cancer en el lenguaje
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politico promueve al fatalismo y acredita la idea de que esta enfermedad es forzosamente

mortal®

Suntag aborda expresiones como “a grandes males grandes remedios” para referirse al
cancer, expresando que el remedio para esa enfermedad es la quimioterapia, las
radiaciones, que suelen ocasionar estragos mayores en el cuerpo ya vulnerado. El cancer
segun la autora deja entonces de ser una enfermedad maés, para convertirse en la metéfora
que militarmente describe la descomposicidn organica que tiene como primer efecto hacer
del enfermo un paria, sefialarlo como presa de un caos interno que ineluctablemente
acabara con sus dias. Ante este panorama, el enfermo alberga sentimientos de culpa,
consciente de que en una sociedad entregada de lleno al culto del bienestar y mejoramiento
fisicos “su papel es muy marginal y su presencia incomoda en tanto recordatorio adn

viviente de la falibilidad del género humano”. ®

3.2 Trayectoria de Vida

Este es un término que puede tener diferentes interpretaciones. Por ejemplo, y desde un
concepto méas general, la Real Academia de la Lengua Espafiola define trayectoria de vida
como el curso que, a lo largo del tiempo sigue el comportamiento o el ser de una persona,

de un grupo social o de una institucion.°

Ya en el campo sociocultural, un aporte teérico proviene de algunos estudios que se han
realizado sobre trayectoria de vida, uno de los mas cercanos fue el de los autores Riemann
y Schitze, sobre la experiencia de la muerte como efecto del padecimiento de una
enfermedad croénica, donde separan la nocién de «curso» de la enfermedad (su despliegue
fisioldgico) y el concepto de «trayectoria» de enfermedad, apuntando a las complejas
relaciones entre el desarrollo de una enfermedad y los tratamientos que se implementan
para manejarla. Ellos enfatizan que en torno a la enfermedad se monta toda una
organizacion de trabajo terapéutico pero también es importante conocer el impacto de la
enfermedad sobre cada actor involucrado, como este se refleja en su vida y su adherencia al

tratamiento.* Finalmente ellos describen las caracteristicas basicas de un proceso de
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trayectoria vida que se deben tener en cuenta para ser analizada cada una de las situaciones

a las cuales debe enfrentarse el paciente con un diagndstico de cancer, ellas son:

1. La persona es abrumada por eventos incontrolables, falseando sus expectativas a corto y
largo plazo.

2. La persona se siente dominada y controlada por fuerzas externas que producen
desorganizacién, generando un clima de sufrimiento.

3. Una sensacion de destino e incertidumbre se deriva del desconocimiento de la naturaleza
de esas fuerzas.

4. La persona, en la fase pick del proceso, estard completamente desorganizada y se sentira
separada de la existencia cotidiana.

5. La identidad personal es afectada por la sensacion ser extrafio a si mismo y se inicia la
exploracién de estas zonas extrafias.

6. La persona, a medida que se vuelve mas dependiente de otros, pierde la capacidad para
relacionarse cotidianamente con los demas.

7. EI mundo social de la persona se empieza a encoger y algunos submundos a los que antes
tenia acceso ya no estan disponibles.

8. Habra una interrelacién entre las dindmicas de la enfermedad y las reacciones de los
actores que acumularan desorden en la vida de la persona, cambiando su relacién a su
identidad personal y a su biografia.

9. Los largos periodos del sufrimiento pueden dar a la persona la posibilidad de movilizar
un trabajo biografico y creativo que permita desarrollar capacidades personales no

reconocidas.

Schiitze (2007) finaliza expresando que un proceso de trayectoria se expresa en el relato en
términos de un modo de narrar reacciones condicionadas por intervenciones externas, por la
descripcion de un sufrimiento profundo y sostenido, de cansancio o incluso paralisis frente
a lo que sucede, de la progresiva transformacion de las dindmicas de la trayectoria en el
tema central del relato, asi como la expresion de sentirse fuera de si mismo o incluso estar

desconectado de si.*?
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Desde otra perspectiva, Pierre Bourdieu (1988) afirma que la trayectoria de vida es un
elemento importante que orienta las disposiciones de las personas para la accion,
combinando dos efectos para explicar las practicas y su correlacion con el origen social: por
una parte, el efecto de inculcacion, ejercido directamente por la familia o por las
condiciones de existencia originales, y por otra, el efecto de trayectoria social propiamente
dicho, es decir, el que ejercen las experiencias de ascension o de decadencia social sobre las
disposiciones y las opiniones'?. El autor expresa también que los diferentes actores sociales
recorren, durante sus vidas un continuo de experiencias que van trazando itinerarios que
pueden ser previsibles o aleatorios, que se construyen simultdnea y pluralmente en
multiples dimensiones como son: familia, interaccion social, laboral, politica, religiosa y
cultural. En este sentido Bordieu elabora la nocién de trayectoria de vida, como una serie
de posiciones sucesivamente ocupadas por un mismo agente (0 un mismo grupo) en un

espacio en si mismo, en movimiento y sometido a incesantes transformaciones®®.

Lo expuesto anteriormente implica que reconstruir las trayectorias de vida de los sujetos a
través de sus experiencias vividas, supone una mirada mas amplia e integral de las
posiciones objetivas transitadas y ocupadas por el individuo, donde se debe tener en cuenta
la estructura y volumen de los diferentes sucesos y experiencias vividas, no como la
enumeracion de acontecimientos sino como un dibujo que entrelaza una multitud de
acontecimientos que pueden ser esperados o inesperados de caracter microsociales o
macrosociales y su forma de afrontamiento!, algunos ejemplos de ellos son: la reaccion a
un encuentro imprevisto, una accidente de transito, la posicion frente a un diagnéstico de
enfermedad cronica como lo es el cancer, como afronta la muerte de un ser querido, el
apoyo familiar que recibe en condiciones de vulnerabilidad y todas aquellos sucesos que

también pueden modificar el curso de la existencia del sujeto.

Teniendo en cuenta estas definiciones es importante distinguir la diferencia que existe entre
relato de vida, historia de vida y trayectoria de vida, para poder esclarecer porque la
decision de los investigadores en la reconstruccion de trayectorias de vidas de dos pacientes

con diagndstico de cancer colorrectal protagonistas de la presente investigacion.
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Se habla de relato de vida como una forma particular donde la persona cuanta toda o una
parte de su experiencia vivida'4, es decir la narracion sobre un acontecimiento o varios
acontecimientos que tienen representatividad en la vida del sujeto®®. Esta técnica permite
objetivar el pasado de la persona investigada y reconstruir el trazado de su vida como un
prolongamiento de varias etapas, separando los elementos descriptivos de los

explicativos?®.

Por otro lado, la historia de vida hace referencia o se asemeja al estudio de caso sobre una
persona determina, se trata de recoger en su totalidad el relato de su vida y se deben tener
en cuenta otros documentos referidos a la persona como son su historia clinica, el
expediente judicial, los test psicoldgicos, testimonios de sus allegados entre otros'®, para
captar la totalidad de su experiencia biografica, totalidad en tiempo y en el espacio, asi
como la ambiguedad y cambio lejos de una vision estatica e inmdvil de la persona dentro de
un proceso vital l6gico y racional, donde los hechos cronoldgicos de su vida son el hilo
conductor?’. La historia de vida de un sujeto puede estar constituida de varios relatos de su
vida, la diferencia de estas dos es que el relato de vida es la experiencia de un evento tal
como lo cuenta la persona que lo ha vivido, tiene una carga inferior de subjetividad, y la
historia de vida es la construccion de la vida del sujeto confeccionada por el cientismo

social®.

Mientras que la trayectoria de vida como se expuso anteriormente, es un enfoque menos
abarcativo de la historia de vida, pero cobra mayor importancia para el estudio de un tema
de interés, porque permiten entender los diferentes escenarios a nivel micro y macrosocial
al que se encuentra expuesta la persona antes de presentar un evento importante, dandole de
esta manera un sentido distinto a las transiciones vividas por cada uno de los protagonistas

de la investigacion.

Para finalizar, siendo el céncer y sus relaciones sociales, culturales, psicolégicas,
econdmicas y politicas, el tema de interés de la presente investigacion, se decide desarrollar
reconstruyendo las trayectorias de vida de dos pacientes con este diagndstico, teniendo en

cuenta que para nosotros el significado de trayectoria de vida es el proceso que debe
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afrontar el individuo al transcurrir la vida desde el momento de su nacimiento, recorriendo
los diferentes roles o dominios teniendo en cuenta el ciclo vital donde se encuentre, ya sea
trabajo, escolaridad, vida conyugal, migracion entre otros, lo cual conlleva a la
experimentacion de cambios fisicos, psicolégicos y estructurales que marcan toda su
historia personal, ya que deben existir momentos claves o nulos, momentos de transicion o

paso, relevantes en el proceso de produccion social de cada ser humano.

4. ESTADO DEL ARTE

Actualmente existen muchos reportes cientificos acerca del comportamiento del cancer
como patologia, sumado a innumerables estadisticas, indicadores y registros cuantitativos
de dicha enfermedad, pero pocos son los estudios correspondientes a las condiciones y
situaciones a las que son sometidas las personas durante su proceso desde el momento
mismo en que se recibe su diagnostico. De igual manera se desconocen los alcances de la
trayectoria de vida como método de investigacion dentro de la salud colectiva. Al respecto
solo existe un trabajo de trayectoria de vida y el cancer, de la Universidad Nacional de
Colombia llamado “Viviendo con céncer. Trayectoria de vida de una familia en la que dos
de sus integrantes padecen esta enfermedad ”, realizado por la odont6loga Lorena Aydeé
Corddn Barrera. Este estudio describe la trayectoria de Vida de una familia en la que dos
integrantes padecen c&ncer y no cuentan con servicios especializados de atencion en salud
en su lugar de residencia, ademas de identificar la manera en que esta situacién incide en su
calidad de vida'®. Es un estudio de tipo cualitativo, se realizaron entrevistas semi-
estructuradas, su resultado fue el acercamiento a los cambios de indole individual y grupal
desde el punto de vista social, cultural y econémico que ocurren en una familia cuando uno

0 mas miembros padecen una enfermedad cronical®.

Ya dentro del contexto de la salud, sobre trayectoria de vida se logré evidenciar tres

estudios como los son:

“Trayectorias de vida: experiencias de un grupo urbano de adultos mayores” realizado

por Luz Estella Varela Londofio, este es un trabajo etnografico en el cual se utilizé la

18



observacion, la entrevista semi-estructurada, grupal y revision documental, buscando la

comprension de los procesos de reproduccion social del adulto mayor?®,

“Trayectorias de vida y practicas maternales en contextos de pobreza” por Alicia Genolet,
et al. Esta investigacion aportd elementos para una comprension mas profunda de la
problematica de la maternidad adolescente, que otorgue solidez en las argumentaciones y
posibilite intervenciones fundadas, para que puedan ser puestas a la luz en el espacio
publico desde el quehacer profesional de los trabajadores sociales, en orden a repensar
estrategias en la politica social®2.

“Trayectorias de vida y manejo de la enfermedad en la vida cotidiana de adolescentes que
crecieron viviendo con VIH/sida” realizado por Ariel Adaszko, En este articulo se
presentan los principales resultados de un estudio antropoldgico cuyo objetivo fue indagar y
analizar los hitos méas relevantes en sus trayectorias biograficas de jévenes que crecieron
viviendo con VIH desde nifios, en el proceso de descubrimiento del padecimiento y su
reconocimiento como infectados, los saberes y sentidos que construyen en torno a su

cuerpo, problemas de salud y los procesos de normalizacion de la enfermedad?.

Otros estudios realizados sobre la experiencia de los pacientes que padecen otro tipo de
cancer denotan como cambia su vision frente al mundo y la existencia, estos estudios que
no abordan especificamente trayectorias de vida, dejan claro como cada uno de sus

participantes expresan como es la vida y cancer. Entre estos se encuentran:

Un estudio cualitativo sobre cancer de mama desarrollado en Malasia Ilamado
Understanding the breast cancer experience: a qualitative study of Malaysian women,
realizado por Azlina Yusuf, Imi Sairi Ab, Zainal Mahamood, destaca entre sus resultados
como la incertidumbre sobre la enfermedad, el proceso de transicion en la vida de la
paciente y la vision fatalista del cancer de mama, son las situaciones o percepciones mas

relevantes en la vidad de cada uno de sus protagonistas?®.
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Un segundo estudio sobre “Las experiencias y necesidades de las sobrevivientes de cancer
de mama en Karnataka India en el afio 2017”, presentan como resultados que la carga
econdmica, confinamiento, expresiones psicoldgicas, conceptos erréneos, la imagen
corporal, el apoyo familiar y la carga fisica, son algunas de las circunstancias y

percepciones que aquejan a las pacientes con diagnostico de cancer de mama??.

Otro estudio llamado Asiedu, Coping with colorectal cancer: a qualitative exploration with
patients and their family members, realizado en Estados Unidos en el 2014, donde se
investigd a nivel familiar sobre el afrontamiento entre el cancer de mama, prostata,
melanoma y colorrectal. Se encontré dentro de sus resultados ocho temas principales que
permitieron al paciente y familia combinan estrategias de afrontamiento basadas en las
emociones y enfocadas ante el diagndstico de cancer, estos temas son: reformulacién
positiva, mantenimiento de un sentido de normalidad, religion y espiritualidad, unirse a un
grupo, creacion de conciencia sobre el CRC, cambio de estilo de vida, bldsqueda de

informacion y tratamientos alternativos?.

De cierta forma no se han encontrado estudios especificos sobre trayectoria de vida de
pacientes con diagnostico de cancer colorrectal y cuando hablamos de salud, resulta
necesario incluir este tema, debido a que los avances en medicina han permitido alargar la
vida considerablemente, lo cual ha repercutido en las expectativas de los pacientes en
cuanto a su nivel de actividad, autonomia y estado de salud en general. Mas adn, toma
especial relevancia el hablar de trayectoria de vida cuando nos referimos a cancer de colon
y recto, donde los pacientes pueden ser sometidos a terapias altamente invasivas, cirugias y
ademas de terapias adyuvantes como la quimio y la radioterapia. Posterior a la reseccién
quirargica del tumor es frecuente que se requiera confeccionar una ostomia, la cual puede

ser permanente o transitoria.?*

También pueden presentar cambios en los habitos alimenticios, el modo de vestirse, las
actividades de diversién, la sexualidad y el campo laboral; esto hace que el paciente perciba
la situacion como una amenaza para su integridad.? Por lo que en esta investigacion lo que
se quiere es tomar la trayectoria de vida como un concepto de mayor importancia en la

salud publica.
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5. DISENO METODOLOGICO

5.1 ENFOQUE METODOLOGICO DE LA INVESTIGACION

Se realizard un estudio de tipo cualitativo, interpretativo con un enfoque historico

hermenéutico, en donde se utilizaran como técnicas de recoleccién de informacion las

entrevistas semi-estructuradas las cuales seran aplicadas al paciente con diagndstico de

CCR y su familia, en tres sesiones y con una duracion de 1 hora 45 minutos. También se

tendran en cuenta fuentes secundarias como documentos oficiales y de entidades de apoyo

a pacientes con cancer que permitan relacionar como las politicas publicas en salud

influyen en la trayectoria de vida del paciente mediante andlisis de tres grandes categorias

en relacién al cancer y trayectoria de vida, constituidas a su vez por unas subcategorias

necesarias para presentar los resultados obtenidos en la investigacion.

CATEGORIAS DE ANALISIS

CATEGORIA

SUBCATEGORIAS EMERGENTES

La vida antes del diagnostico de cancer

Caracteristicas de los participantes
Hechos relevantes desde la nifiez a su
vida adulta

Vida profesional

Historia de salud y enfermedad antes

del cancer

Diagnostico de cancer

Cambios en la salud
La concepcion sobre cancer

La familia y el cancer
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e Reorganizacion de la vida profesional

e Relacién con el entorno

e Proceso de atencidn y aseguramiento
Atencion en salud después del e Economia familiar

diagnostico de cancer e Tratamiento

e Politicas y programas sobre cancer

e Exigencias del derecho a la salud y el

papel del cuidador

5.2 OBJETO DE ESTUDIO:

Pacientes con diagnostico de cancer colorrectal de la ciudad de Bogota.

Tamanfo de la muestra: Se seleccionara de forma intencionada a pacientes con diagnéstico
de cancer colorrectal y su familia (esposa (0) y/o cuidador). Se tendran en cuenta aquellos
referenciados por médicos especialistas en gastroenterologia que sean atendidos en centros
oncologicos de la ciudad, asi como los referidos por profesionales de la salud que laboren
en unidades de oncologia y cumplan los criterios de elegibilidad.

5.2.1 Criterios de elegibilidad:

5.2.2.1 Criterios de Inclusion: ingresan al estudio paciente con diagnostico de CCR que
vivan en la ciudad de Bogotd, sin importar el régimen de afiliacion, lugar de procedencia,
que cumpla con los siguientes requisitos: ser mayor de edad, paciente que tenga la
capacidad de entender todos los procedimientos del estudio y acepte participar
voluntariamente en el estudio, paciente que sepa leer y escribir para su firma en el

consentimiento informado.

Familia: ser cuidador o familiar del paciente con diagnostico de cancer, tener las facultades
requeridas para entender los procedimientos del estudio y acepte participar en el mismo.
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5.2.2.2 Criterios de exclusion: pacientes con diagnéstico de CCR con alteraciones
sensoriales o cognitivas que le impidan dar respuesta a la entrevista aplicada y sujeta que
no deseen participar de la investigacion.

Familia: cuidador o familiar del paciente con diagnostico de cancer, que no cumpla con los

criterios de elegibilidad y no acepte participar del estudio.

5.3 INSTRUMENTOS DE RECOLECCION

La técnica a utilizar para la recoleccién de la informacion son las entrevistas semi-
estructuradas dirigidas a pacientes con diagnostico de cancer y su familia o cuidador, que
permitan reconstruir la trayectoria de vida del paciente objeto de investigacion. Esta
informacion serd grabada para posteriormente digitalizarla y poder realizar el andlisis de
tipo cualitativo. A los documentos oficiales y de entidades de apoyo a pacientes con cancer
se les hard unas preguntas especificas con relacion a su implementacion dentro de las

entidades y la informacion obtenida se organizara en una matriz para ser analizada.

Con el propésito de evaluar la validez del instrumento sera presentado como anexo el
cuestionario guia de los temas a abordar en las entrevistas semi-estructuradas el cual sera

sometido a una evaluacion por parte del grupo de expertos y estara sujeto a modificaciones.

5.4 CONFIDENCIALIDAD

Se mantendra la confidencialidad de la informacién suministrada por los pacientes con
diagndstico de céancer de colon y recto sus familiares y/o cuidadores, se mantendra el
anonimato de la identidad de los pacientes y participantes a menos que el paciente y su
familia manifieste con plena voluntad que desea que su nombre aparezca en la
investigacion, se velard también por el buen nombre de los pacientes participantes del
estudio, responsabilizando al grupo investigador y grupo de apoyo en mantener la

confidencialidad del dato sin divulgarlo a personas no interesadas, terceros ajenos del
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proyecto, asi como el acceso digital a archivos donde se maneje la informacion el cual sera

restringido.

5.5 PLAN DE ANALISIS

Para el anélisis de la informacion se realizara de tal manera que permita abordar toda la
informacidn recolectada durante el desarrollo de las entrevistas, de manera que integre las
principales herramientas de trabajo con documentos textuales, que permitird realizar la
generacion de categorias iniciales siguiendo las relaciones entre ellas, combinando la
codificacion abierta y axial. La informacion serd manipulada en un archivo en fisico y
magnético, las grabaciones de las entrevistas seran trascritas, para posteriormente iniciar el
proceso de lectura y relectura de los hallazgos. Los datos encontrados seran organizados en
categorias, segun la agrupacion de las variables que a groso modo se indicaron. Mediante
las codificaciones de la informacién se realizara la reduccion y fragmentacién de los datos,
asi como la conceptualizacién y trasformacion de los mismos para posteriormente entregar

la informacion con el analisis correspondiente a los objetivos planteados.

6. ASPECTOS ETICOS

Teniendo en cuenta los progresos en las investigaciones tanto cualitativas como
cuantitativas, y la importancia de los salubristas en abordar la realidad de este tipo de
pacientes para hacer méas evidente la necesidad de desarrollar investigaciones que
enmarquen no solo la parte bioldgica de la enfermedad, si no las trasformaciones a las
cuales esta sometido el paciente que la padece mediante el andlisis de las trayectorias de
vida, evidenciamos la necesidad de explorar esta tematica y poderla socializar a través de

los métodos académicos en las aulas de clase.

Partiendo de esta premisa es nuestro compromiso frente al manejo de la informacién con el
objetivo de no vulnerar los derechos de las personas que participan de la investigacion,
generando la necesidad de adoptar las pautas y lineamientos éticos vigentes para la defensa

y proteccién de los principios basicos de respeto basados no solo en la vida de las personas
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comprometidas en el estudio, sino de aquellos autores que con sus obras han aportado a la

construccion de este documento.

Como primera medida, es importante indicar que este proyecto contara con la verificacion
u opinion de expertos, y sera sometido al Comité de Etica de la Universidad Santo Tomas
para lograr una adecuada ejecucion del mismo, basado en un aval de expertos otorgado por
la Universidad.

Posteriormente, se realizara el contacto con la persona quienes participaran del proyecto de

investigacion y acepten de forma voluntaria su participacion.

Al realizar las entrevistas a profundidad, se informara de forma clara y concreta las
caracteristicas de la investigacion, lo cual, abarcara: el objetivo, la metodologia, la
justificacion y el plan de andlisis, adicionalmente, se presentard el formato de
consentimiento informado (anexo 1), indicando el uso académico que se le dara a los datos
recolectados en las entrevistas. De igual forma, se aclarard que los datos personales no
seran usados al momento de realizar la presentacion de la investigacion. De acuerdo a esto
se tiene en cuenta el Cadigo de Nuremberg (1947) uno de los documentos méas importantes
de la investigacion biomédica, el cual recoge los 10 principios sobre la experimentacion en
seres humanos en donde contempla dos aspectos fundamentales, el primero sobre la
importancia del consentimiento voluntario el cual es esencial porque cada una de las
personas que participa en el estudio tiene capacidad legal para expresarse de forma libre y
consciente, el segundo se refiere a que la realizacion de cualquier experimento que debe

enfocarse a brindar bienestar a la sociedad?®

Para identificar el riesgo de la investigacion la Resolucién No. 008430 de 1993 el
Ministerio de Salud plantea las normas cientificas, técnicas y administrativas para la
investigacion en salud y clasifica las investigaciones en diferentes categorias, esta
investigacion se clasifica dentro de la categoria A: que corresponde a una investigacion sin
riesgo, ya que no se efectuard ninguna intervencion o modificacion intencionada de las

variables bioldgicas, fisioldgicas, psicologicas o sociales de los individuos que participan
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en el estudio, entre los que se consideran: revision de historias clinicas, entrevistas,
cuestionarios, historias de vida Yy otros en los que no se le identifique ni se traten aspectos
sensitivos de su conducta. De igual manera se tendrén en cuenta las disposiciones generales
contenidas en el Titulo Il, Capitulo I sobre los aspectos éticos de la investigacion en seres
humanos y se plantea que debera prevalecer el criterio de respeto, privacidad, dignidad, la

proteccion de los derechos y su bienestar?’

También, se tendra en cuenta la ley 23 de 1982 en donde el congreso de Colombia plantea
disposiciones sobre los derechos de autor y protege las obras literarias y cientificas,
(articulos 1, 2,5). Sobre las limitaciones y excepciones al derecho de autor en las
transcripciones (capitulo Il articulos 31, 32, 33) se describen pautas para no violar el
derecho de autor, asi mismo se tendran en cuenta las adiciones realizadas mediante la ley
44 de 1993 que incluye normatividad de propiedad intelectual, que dispone la enajenacion
de documentos como un acto punible que va desde prision hasta multas econdémicas segun

el salario minimo legal vigente?®
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Para finalizar los investigadores del proyecto declaramos no tener ningln conflicto de

interés.

@ UNIVERSIDAD SANTO ToMAS

PRIMER CLAUSTRO UNIVERSITARNY DE COLOMBLA

EL COMITE DE ETICA INSTITUCIONAL PARA LA INVESTIGACION

EN LA UNIVERSIDAD SANTO TOMAS, SEDE BOGOTA
CONCEPTUA;

e previo andlisis de la informacion apertada por Diana Marcela Alvarez Sudrez; el Comibe
de Etica Institucional para la Investigacion (CEI) en sesién del dia 25 de julic de 2018, emite
Concepto APROBADO, al provecto de investigacion “Trayectoria de vida de pacientes con
diagndstico de Cancer Colorrectal, Bogota- Colombia™, presentado por prirmesa vez. 5e hace
constar en el Acta Mo. 11 de 2018,

Esta Aprobacidn implica gue se reconoce en la propuesta de investigacion el cumplimiento
de has principales aspectos éticos reguladios por la ley colombiana o ratificados por esta,

El presente Concepto se expide el 25 de julio de 2018,

A &
/ FRAY EUGENID MARTIN TORRES TORRES O.P
L4 Presdente CH Secretaria CEI

ACEETITALK
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7. RESULTADOS

LAS NARRATIVAS CONSTRUIDAS POR LOS PACIENTES CON
DIAGNOSTICO DE CANCER COLORRECTAL.

A continuacion se presentan los resultados obtenidos en la investigacion, mediante la
categorizacion de los relatos ilustrados en narrativas, de dos personas con diagndéstico de
cancer colorrectal, que accedieron a participar en el estudio (quienes autorizaron hacer uso
de los nombres reales), se realizo la construccion de cada uno de los relatos de acuerdo a
las categorias de andlisis denotando las subcategorias con titulos sugestivos que permiten
un relato armonioso de cada una de la trayectoria de vida de los dos participantes. Los

relatos son los siguientes:

7.1 LA VIDA HASTA EL DIAGNOSTICO DE CANCER.

“Mi vida antes de mi enfermedad”

Mi nombre es Geronimo ex futbolista profesional tengo 73 afios. Yo naci muy pobre en una
provincia llamada Cordoba en Argentina, mi madre era hija de un italiano muy adinerado,
pero se enamoro de un empleado y como sabian que mi abuelo no les permitiria estar juntos
decidieron escapar. Mis abuelos junto con sus amigos italianos empezaron a buscarlos hasta
que los encontraron en un hotelito de mala muerte, ya ellos habian tomado la decisién de
casarse. Cuando mi abuelo los encontrd llego a matar a mi padre, pero mi mama se puso
enfrente y le mostro la partida de matrimonio que confirmaba que estaban casados y eso
anteriormente tenia mucha validez. Mi abuelo enfurecido la desheredd la desconocié como

hija y es alli donde mis padres empezaron una nueva vida.

Mi madre no podia quedar en embarazo. EI médico les dijo que no podia tener hijos porque
su vida corria peligro, pero mi mama deseaba tener un hijo hasta que quedd embarazada.
Llego el dia de mi nacimiento todo salio bien afortunadamente, pero el médico les advirtid

gue un segundo embarazo podria ser muy riesgoso y quedé hijo tnico. Mi padre era capataz
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y mi madre cosia yo empecé a estudiar en una escuela publica y luego en un colegio
distrital. A mi me encantaba el futbol y a mis 12 afios mi madre me inscribié en unas
pruebas del River Plate que ella vio en el periddico y me llevo a escondidas de mi papa,

porque €l queria que yo fuera boxeador.

Presenté tres pruebas y me dejaron, al dia siguiente tenia que llevar la partida de
matrimonio de mis padres y mi partida de bautismo y fui con mi mama y firmamos
contrato. Cuando mi papa se enteré no me cohibio, pero no mostraba interés por lo que yo
hacia, pero una vez me di cuenta que €l iba a los partidos porque la pelota se fue a las
gradas y alcé la mirada y lo vi. Me alegré porque me di cuenta que le importaba, desde alli
me apoy6 y me daba consejos. Toda mi vida cambidé. Yo mantenia la casa, ganaba cinco

veces mas de lo que ganaban mis padres juntos.

Empeceé jugando en el Club Atlético River Plate de ahi pasé a otro Club llamado Argentinos
Junior donde nacié Maradona hay jugué como cinco afios y me compraron en Espafia Celta
de Vigo de ahi me fui a Peru y jugué dos afios. Me contacto un ex técnico mio de Argentina
que trabajaba aca en Colombia en Bogota, me trajo a Colombia a mis 28 afios y llegué para
jugar en el equipo de Santa Fe, al no llegar a un acuerdo le dije que me devolvia, pero por
coincidencia el arquero que tenian se lesioné y me Ilamaron diciéndome que no me fuera 'y
me dejaron. Al dia siguiente en los periodicos salia nuevo arquero de Santa Fe “Gerénimo
Lopez”, me traje mi esposa, mis cuatro hijos y mis padres, desde entonces hace 45 afios

vivo en Colombia y he formado mi hogar en este bello pais.

Por otro lado, se encuentra la sefiora Miryam de 59 afios de edad, quien nos comenta. -Yo
naci en Bogota y vengo de una familia humilde. Yo vivia con mi abuela, mis padres y
hermanos siendo yo la mayor de mis cinco hermanos. Mi papa manejaba transporte urbano
y mi mama trabajaba haciendo oficio en las casas. Yo estudiaba en un colegio distrital pero
mi padre me retir6 cuando yo estaba en cuarto de bachillerato, me decia que para las
mujeres no era importante el estudio, que me dedicara a ayudarle a mi mama con los
quehaceres de la casa y asi fue también con mi hermana Sara, pero a mis tres hermanos

hombres si les dejo terminar sus estudios, pero ninguno de esos vagos realizé una carrera
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profesional, ademas se preocupaban poco por mis padres y con el tiempo cada uno de ellos

fueron saliendo de casa dejandonos a mi hermana y a mi con las responsabilidades.

Yo empecé a trabajar desde muy joven a los 15 afios tuve mi primer trabajo, yo hacia ollas
esmaltadas y con eso ayudaba economicamente a mis padres, deseaba estudiar, pero por
nuestra situacion fue imposible. Mi hermana Sara también corrié con mi misma suerte, dos
nifias con muchos suefios, pero con poca suerte, por un lado, el machismo de mi padre y por
otro lado nuestra situacion economica. No siento haber disfrutado mi nifiez, mientras yo
veia mis amigas del barrio divertirse, jugar y compartir con los amigos, yo tenia que
trabajar para poder ayudar con un sustento econémico para mi familia. Recuerdo mucho
algo que me gustaba hacer y era dejar un poco de dinero del que me ganaba, para
comprarme sin decirle a mis padres una blusa o una falda que me gustara porque yo era

muy vanidosa y me gustaba lucir bien.

“Hechos que no se olvidan”

Don Geronimo un hombre alto de figura atlética, con su acento argentino que llama la
atencion cuando habla y menciona orgullosamente su participacién en grandes y
reconocidos equipos de futbol desde su corta edad, con tristeza y a la vez con molestia
menciona un hecho que afecté mucho en su historia de vida. - Quise mucho a mi primera
esposa era una buena mujer y madre, pero me separé por ir detras de una modelo
colombiana y con esta mujer tuve dos hijos. Un dia resultdé metida en problemas por
dinero, yo tuve una caida econémica y ella empez6 a involucrarse con mafiosos por la
ambicion y resulto en la carcel...es algo que no vale la pena mencionar porque fue una

situacion que me afecté muchisimo.

Me separé de la modelo yo tenia 50 afios y me volvi a casar con una peladita, ella tenia 30
afios...ella me conquisto, yo trabajaba manejando las escuelas de futbol del acueducto de su
padre. Me hice amigo del papa me invitaba a su casa a comer y alli la conoci, ella me invit6
a salir...después yo le devolvi la invitacion y nos fuimos enamorando hasta que nos dimos

un beso y ahi empezd6 todo, ahora tenemos un hijo que dentro de poco seré abogado.
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Mientras la sefiora Miryam una mujer blanca de cabello negro largo, con un aspecto fisico
que refleja cansancio, debilidad, tristeza y dolor, recuerda un hecho importante en su vida,
es un momento de felicidad que lo refleja con una sonrisa en su rostro. — Mi momento mas
importante es cuando vi por primera vez a mi hijo mayor, el ser madre es una satisfaccion,
es una alegria muy grande...jaméas supe todo el amor que mi corazon podia sentir por un
hijo, recuerdo sus manitas, lo pequefio ¢ indefenso que era...obviamente no solo lo senti
con mi primer hijo por mis otros tres hijos también son los hechos mas gratos que puedo
recordar y que no se pueden olvidar...pero el primero siempre hace la diferencia porque por
primera vez fui mama, porque senti que podia acoger y dar lo mejor de mi como madre,
algo que de pronto no tuve en mi nifiez con mis padres y ahora podia hacerlo con mis
propios hijos.

En este momento soy feliz por tenerlos y la labor que hice con ellos, porque hoy son lo que
quise siempre que fueran, unos hombres con valores y principios, juiciosos Yy

respetuosos...todos son diferentes, pero son mi orgullo y ahora son mi baston.

“Mi vida y mi entorno”

“Después de mi crisis econémica me llego un angel” Menciona don Gerénimo. -Me casé
con una mujer maravillosa. Ella trabajaba en un almacén de fotos, no habia terminado su
bachillerato yo la hice terminar y la meti en una universidad de alli salié como profesora de
inglés, nunca lo ejercio, porque se dedico a criar a nuestro hijo y lo hizo muy bien. Ahora
mi hijo estudia derecho en la Universidad del Sinu y esta por terminar. Mi esposa me ayuda
mucho econdmicamente tiene un negocio de cocina...clla hace comida por encargo que

aprendié a preparar en Argentina e Italia.

Yo soy pensionado pero el club no queria que me fuera me volvio a contratar por prestacion
de servicios. Mi esposa maneja mi pensién, para los gastos necesarios y yo ahorro mi
sueldo en CDT, ahorro para asegurarle un futuro a mi hijo menor. Mi esposa me cuida y

cuida el dinero, fue ella quien me sac6 de mi crisis.
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Tengo 7 hijos y mi relacidon con mis hijos es muy buena, mi hija la mayor es casada con un
multimillonario de Italia...esta bien la muchacha...todos ya son profesionales los que estan
en Argentina. Uno de mis hijos hace poco vino a Colombia se estuvo un mes conmigo
porque hace poco se separd de su esposa, €l estaba muy triste y quiso venir a estar conmigo
ese tiempito. Una de mis hijas que la mama es la modelo que les mencioné, es
administradora de empresas y es casada con el duefio del club de futbol la fortaleza...es
otra afortunada que maneja buenas finanzas econdmicas, otro hijo es modelo y vive en

Miami y mi hijo el menor vive conmigo y ya casi termina su carrera de derecho.

Tengo un grupo de amigos de toda la vida que siempre nos reunimos una vez al mes a
comer los lunes a las dos de la tarde en el restaurante de uno de ellos, el restaurante se
Ilama Estancia Chica aca en Bogota, el grupo estd conformado por el periodista Hernan
Pelaez Restrepo de caracol, por el técnico de Santa Fe, el técnico de Millonarios y ex
jugadores. Recordamos viejos tiempos, hablamos de fatbol, celebramos los cumpleafios y
pasamos un tiempo agradable.

Otra parte de mi vida es la escuela de futbol que tengo, se llama Club Gerénimo Lopez en
Zipaquira me asocie con una fundacion, traemos los nifios del campo y los ponemos a
jugar, ellos no tienen que pagar nada. Actualmente trabajo en la universidad del Sina y

entreno los jovenes de la carrera de derecho.

“Me enamoré y con él me casé” La sefiora Miryam recuerda su primer y Gnico amor, se
caso a los 22 afios. — Yo recuerdo que siempre pasaba por el frente de su casa, viviamos en
el mismo barrio y me gustaba mucho, me gustaba que me viera pasar, hasta que un dia me
invitd a salir y todo empezd, él ha sido mi Unico amor el padre de mis cuatro hijos, mi
apoyo y un excelente ejemplo de hombre como papa. El actualmente trabaja de conductor
en Transmilenio en turno rotativos, muy de vez en cuando saliamos a comer los fines de
semana o a pasear puesto que los recursos econémicos han sido pocos, por los gastos de la
casa y los chicos, compartimos mucho en familia mis hijos son muy de la casa gracias a

Dios.
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Mi hijo Andrés, el mayor estudio gastronomia, mi segundo hijo Sergio estudio un técnico
en transporte terrestre y mis dos Gltimos hijos no estudiaron, Juan no pudo estudiar porque
él queria la carrera de aeronautica civil y esa carrera es muy costosa y David no quiso
estudiar hizo hasta quinto de primaria, pero todos trabajan y colaboran en la casa y ademas

estdn muy pendientes de mi.

Parte de mi compafiia también es mi hermana Sara...ella y su familia estin muy pendientes
de mi y compartimos mucho. A veces nos reunimos para almorzar en su casa o en la mia,
nos Illamamos para estar pendientes la una de la otra, pero con mis hermanos hombres yo no
volvi a tener contacto después de que murieron mis padres...eso me da tristeza...pero

espero estén bien cada uno de ellos porque siguen siendo mis hermanos.

“Mi vida profesional”

""La felicidad que se siente cuando se aprende a hacer algo es mas grande la segunda vez
que la primera"
Oviedo

“Soy quien soy gracias a mi mama” comenta Don Geronimo. - Ella se dio cuenta que me
gustaba el futbol, pero mi papa queria que yo fuera boxeador y a escondidas de mi padre
me inscribio para presentar pruebas en Club de Futbol de River Plate, empecé una carrera
profesional en el futbol a mis 12 afios, inicié jugando en el Club Atlético River Plate, pasé a
otro Club llamado Argentinos Junior donde jugué cinco afios y me compraron en Espafia
Celta de Vigo de ahi me fui a Perd donde jugué dos afios. Me trajeron a Colombia a mis 28
afios me contraté Santa Fe. Llevo 45 afios en Colombia, dos afios vivi en Medellin, un afio
en Pereira y un afio en Armenia, en el futbol siempre se esta viajando. Pero fijo en Bogota

llevo 41 afnos.

Trabajé como profesor de la Universidad Javeriana de los estudiantes de medicina, después

en la Universidad Sergio Arboleda y ahora trabajo con la Universidad del Sina con los
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estudiantes de derecho y alli estudia mi hijo. Estos trabajos los consegui porque a mi me
ayudan mucho los politicos yo fui del partido conservador y me hice muy buenos
amigos...hoy en dia ellos son senadores, altos magistrados y me Ilaman para que trabaje
como entrenador en estas universidades. Yo le llamo a esos trabajos “corbatas” porque se
trabaja cuatro meses, se descansa y otros cuatro meses se trabaja, es como un extra porque
no es algo fijo o continuo y es por temporadas. Actualmente trabajo en la Universidad de
Sina, en el Club Campestre de Bogota y estoy pendiente de la fundacion que tengo en
Zipaquira.

“No tuve oportunidad de estudiar” comenta la sefiora Miryam — Fui muy buena en el
colegio, me gustaba estudiar...pero mi padre no permitié que estudiara...me retird del
colegio cuando iba en cuarto de bachillerato no me faltaba mucho, pero mi padre por su
machismo y ese pensamiento que las mujeres tenian que estar en casa ayudando con los
quehaceres junto con mi hermana, no permitié que yo terminara mi educacion. A mis 15
afios consegui mi primer trabajo haciendo ollas esmaltadas...con eso ayudaba en casa con
las obligaciones, me acostumbre a ganar dinero y a ser responsable en casa
econdémicamente. Después trabajé en lo que saliera, haciendo oficios varios en casas,
ayudando en tiendas y negocios, hasta que me case y tuve mis hijos. Empecé a trabajar en
un jardin ayudando en la cocina para los almuerzos de los nifios...pero me toco retirarme

cuando me descubrieron una enfermedad que requeria de tiempo en el hospital.

“Atencion en Salud”

Don Geronimo afortunado por iniciar su profesién a una corta edad, quien ganaba en ese
entonces cinco veces un sueldo de lo que ganaban sus padres. Anteriormente sus padres en
medio de la pobreza y humildad no contaban con seguridad social, pero cuando Don
Geronimo inicio un contrato con River Plate a sus 12 afios, €l y sus padres fueron afiliados
al seguro social y menciona. - Los servicios de salud en Argentina eran buenos me atendian
y atendian a mis padres sin ningin problema...ellos contaban con seguridad social ya que
por tener contrato en los clubs de futbol nos afiliaron y contabamos con todos los servicios

y éramos atendidos sin ningun problema. Cuando llegué a Colombia a firmar contrato con
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Santa Fe, dentro de las condiciones laborales incluia la afiliacion al sistema de salud de aca
de Bogot, siempre fui un hombre sano...no me molestaba nada por lo tanto no utilizaba
mucho los servicios, pero si algunas veces con mis hijos, para sus controles, las vacunas y

esas cosas de rutina.

La sefiora Miryam recuerda que su familia no contaba con seguridad social, sus padres no
tenian para pagar, cuando alguno se enfermaba la mama usaba medios naturales o
simplemente esperaban a que la dolencia pasara por si sola, en algunas ocasiones les toco
pagar por obligacion consultas por particular en medio de las dificultades econdmicas.
— Cuando me casé mi esposo me afilio a la EPS compensar estuve como beneficiaria junto
con mis hijos...cuando me diagnosticaron cancer de Utero tuve todas las atenciones y
tratamientos...gracias a un diagnodstico temprano fue curado el cancer. Después de mi
recuperacion inicié trabajando en un jardin ayudando en la cocina a preparar los almuerzos
de los nifios y alli me afiliaron ya como cotizante y hoy en dia es el jardin quien me paga la

seguridad social.

7.2 DIAGNOSTICO DE CANCER

“El cancer una montaia rusa de sentimientos”

“No existe una receta para afrontar ese mal rato que la vida nos hace pasar”

Andnimo.

Esto fue lo que percibieron en la vida cada uno de nuestros protagonistas, se les estaba
jugando una mala pasada. EI sefior Gerénimo jugador profesional con reconocimiento,
dinero y una nueva familia establecida por quien luchar con un hijo para esta época de tan
solo 10 afios y la sefiora Miryam una mujer al servicio doméstico, dedicada a sus hijos por

quienes luchd para sacar adelante.

El sefior Gerénimo comenta con mucha seguridad como fue su primer contacto con el

cancer, refiere ser hijo Unico de padres humildes de bajos recursos. Durante su proceso de
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desarrollo a su corta edad, su padre le fue diagnosticado con una espantosa enfermedad
Ilamada céncer para esos tiempos refiere él, que las personas que sufrian de esa extrafia
enfermedad era asociado con la muerte, y asi lo hacia ver su mam4, ya que el dia en que su
padre estuvo hospitalizado y le diagnosticaron cancer de garganta, don Gerénimo recuerda
con mucha tristeza como veia a su madre correr por un largo pasillo con plantas y arboles a
los lados, en el hospital de Argentina gritando con voz fuerte y desolada, “papa tiene
cancer, papa tiene cancer y se va a morir”. - En esos momentos senti angustia y
desesperacion pues mi carrera profesional tan solo comenzaba, afirma nuestro protagonista,

y solo éramos los tres.

Después de un tiempo trascurrido con tratamiento, cirugias (traqueotomia), cuidados en
casa Yy dias de trasnocho poco a poco fueron saliendo adelante. Ya el jugador profesional de
grandes equipos y su padre orgulloso de su hijo a pesar de las dificultades iba al estadio a
verlo jugar y con su voz timida y discreta por la traqueotomia con orgullo decia “ese es mi
hijo”, para aquella época vivir con esa enfermedad no habia esperanza de vida, finalmente
su padre muere, su madre queda bajo su cuidado y ya él un hombre formado con tres
matrimonios en total con diferentes mujeres que en ocasiones dicho por el mismo “no vale
la pena mencionarlas”, con hijos adultos trascurrié su vida, hoy dia ya un hombre adulto
mayor con glorias y fracasos, radicado en la ciudad de Bogot4 con un hogar establecido,
con un hijo de 22 afios, con una esposa incomparable segun sus palabras, vive cada uno de
los momentos de su vida y refiere que el cancer es una enfermedad de respeto, pero ya no

es sindbnimo de muerte.

Un dia comdn y corriente, hace 12 afios, para esa época con mi hijo de tan solo de 10 afios
de edad, inicié con dolores a nivel estomacal y no podia hacer popo, asi dure un dia, dos,
tres y siete dias, recuerdo mucho que fue para mi cumpleafios, en el mes de mayo y le
comenté a un amigo de mi época de glorias futbolisticas, quien me dijo “yo soy muy amigo
del duefio de la clinica el Partendn, pero la EPS tuya no tiene convenio con la clinica”, yo
soy de la nueva EPS, “pero yo te voy hacer atender por el director porque es hincha de
Millonarios y ese te hace atender”, lo llamé por teléfono me citaron, fui y me atendieron, y

fue ahi donde me descubrieron que tenia cancer en el colon.
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El medico después de darme la noticia me indica...tenes dos opciones, tratarlo por quimio
y esa cuestion o por cirugia radical en dos semanas, me dijo ¢usted que piensa?, yo le dije
yo creo que la cirugia es lo mejor, pero hasta ahi me dijo, no me dijo que esa cirugia me iba
a dejar una bolsa en la barriga, una colostomia, hasta el dia de la cirugia que me la vi...vos
te imaginas, por mi mente ese dia pas6 de todo, en esa época mi esposa tan solo tenia 30
afios, yo pensé en todo, que ella se iba a ir para donde sus papas, en fin, pues para esa epoca

yo tenia 61 afios y que iba a querer cargar con una persona asi.

Enterarme de que tenia cancer fue una noticia demasiado fuerte, explica don Gerénimo. -
Fue algo dificil para mi y para mi familia, senti por un momento que el mundo se habia
acabado, mis ilusiones y proyectos quizas tenian su final, en ese momento senti que todo se
iba a complicar. Me agobiaba...mi hogar, mi hijo y mi esposa...en fin. Llegamos a casa
con una tristeza, me tire a la cama, pero fue ella quien con voz fuerte me dijo, “me haces el
favor y te levantas ”, para esa época viviamos en otro lugar cerca de un parque, y me dijo,
vamos a caminar, salimos juntos y dijo te vas a operar, te queremos vivo, no te queremos
muerto, vamos a lucharla, y al siguiente dia que te den la salida de la clinica, vamos a salir
a caminar todos los dias mafiana y tarde, no quiero verte tirado en una cama o en un sofg,
porque nosotros te necesitamos, mira que nuestro hijo esta pequefio y debemos salir

adelante...juf! una berraquera que yo no tenia.

Una de las anécdotas después de la operacion fue cuando sali de ella a la sala de
recuperacion, dejaron entrar a mi esposa Yy ella solo me miraba con atonito sin palabras,
como temerosa, yo la vi detenidamente y le pregunté. ;Qué esta sucediendo? ¢ Todo sali6
mal? ¢Ya esta desparramado el cancer?, ella contestd, nada de eso pasa, solo destapate con
carifio suavemente, y no te asustes y pensé...jme cortaron algo!, ;qué me hicieron?
pregunté, y me destapé y cuando me vi fue una bolsa de caucho, era la colostomia y me
sorprendi y le dije ;esto qué es?, ella me contesto “vas a hacer popo por ahi”, le dije que le
estd pasando, nadie nos explico de esto, no...no...no...no, que les pasa, ustedes estan locos,
queria pegarle al médico, pero me explicd que eso no era para toda la vida que era por unos

tres 0 cuatro meses, mientras se limpiaba todo en el organismo, no me convencié mucho,
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ella me paladio...pero no creas al principio fue durisimo...disculpeme el tema “pero te
imaginas en la parte intima con mi esposa con una bolsa de colostomia” ya sabras un

hombre mayor como yo y aparte ahora en esta situacion realmente es incomodo.

Mi esposa siempre fue muy prudente y con su apoyo incondicional, me decia “mirese en el
espejo, que te mires en el espejo, quédate tranquilo, yo no voy a salir con otra persona, yo
te amo a ti, no te preocupes por eso”...pero igual uno se preocupa, ya después no pude
continuar con el tratamiento en esa clinica porque me tocaba por particular, y me pasaron
para el Cancerologico, entonces con el especialista que alli me atendio, entre en confianza y
lo hablé, el me recomendd una faja y eso si que mejor6 mi aspecto fisico, fue asi como

trascurrié mis primeros meses después de ser diagnosticado con esta enfermedad.

Por otra parte nuestra segunda protagonista, la sefiora Miryam, cuenta como fue su primer
contacto con el cancer, ella nos dice que en el afio 2004, fue diagnosticada con cancer de
cuello uterino, ella revela que ninguno en su familia sufrié de esta terrible enfermedad, pero
también comenta que el cancer de cuello uterino cuando fue diagnostico estaba muy precoz
y le hicieron cirugia radical lo que permitié que este no progresara en su momento, todo en
su vida posterior a este evento transcurrié en completa calma, reuniones familiares, paseos
de familia, almuerzos y trabajo, ella se desempefiaba en labores domésticas y cocina en un
jardin, mientras sus hijos culminaban sus estudios algunos en la universidad y el menor en

el colegio.

Pero fue hace 3 afios en el 2016 cuando iniciaron unas dolencias en su cuerpo, a nivel del
abdomen, eran unos dolores terribles comenta la sefiora, “eran unos dolores abdominales
tan desesperantes hasta el punto de tener que consultar al médico porque ya me impedian
realizar mis labores de trabajo”, pero fue alli donde todo se volvié desolacion, y la
preocupacion regresa cuando me realizaron los examenes y me diagnosticaron cancer de
colon, senti que el mundo se acababa, que era el final, porque ya habia combatido un
primer proceso con esta enfermedad quizas no tan agresiva en su momento, pero ahora era
diferente, ya no era tan facil el tratamiento, ya conocia historias aterradoras con esta

enfermedad y senti mucho mas temor, los procedimientos eran diferentes, mi aspecto fisico
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cambidé demasiado, perdi peso, estaba demasiado péalida, sentia miedo a todo, a perder mi
hogar, a ser una carga para mis hijos, me sentia sin fuerzas y sin ganas de luchar, pero
fueron mis hijos y mi esposo quienes me alentaron a seguir adelante y mi hermana que
siempre ha estado al pendiente de mi, es quien en ocasiones me acompafa a todas las

consultas.

Después de esa noticia entre en tratamiento con los especialistas del Canceroldgico donde
también me trataron el cancer de cuello uterino...pero no crea sefiorita todo ha sido muy
dificil en este proceso, afirma con tristeza la sefiora Miryam, todo mi aspecto ha cambiado,
me han realizado varias cirugias, tengo una bolsa en el abdomen para poder hacer del
Cuerpo y pues esa situacion es muy fea, porque mire hablando sinceramente uno a toda hora
huele como a popo, pareciera que uno no se limpiara bien, y eso es terrible porque a veces

siento que la casa huele a porqueria de mi cuerpo.

Es una enfermedad sin limites, afirma con precision la sefiora Miryam, refiere también. -
En ocasiones me levanto sin ganas de nada, no me da hambre, y sin fuerzas tan siquiera
para caminar, a pesar de que mis hijos se preocupan por mi y estan pendientes y mi esposo
también, pues ya no es lo mismo, porque a veces no me puedo valer por mi misma y usted
acostumbrada a tenerles preparado de todo, la comida, la casa, la ropa, a trabajar y ahora en
esta situacion uno no vale nada, me siento como un estorbo...pues este tiempo después de
ser diagnosticada con este tipo de cancer la vida me ha cambiado mucho dando un giro
inmenso, por eso ahora pienso que hay que vivir cada dia como si fuera el Gltimo y ser

feliz.

“El Cancer es una palabra no un veredicto de muerte”

“El cancer abre muchas puertas. Una de las mas importantes es tu corazon”

Greg Anderson.

Para don Geronimo y la Sefiora Miryam el cancer una enfermedad tan agresiva les habia

brindado otra oportunidad de vivir una nueva vida, una vida en familia, donde en realidad
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se aprendieron a disfrutar los buenos momentos, donde se aprendio a valorar cada mafiana
al levantarse y encontrarse con vida, donde cada sonrisa y cada rato de felicidad es algo
significativo y vale todo el oro del mundo, donde la familia lo es todo y se disfruta al
maximo, esto es lo que cada uno de ellos a grandes rasgos sefialaron al contar su

experiencia de vivir con esta enfermedad.

A diferencia de lo expuesto en el libro la enfermedad y sus metaforas, donde en varios
apartados se habla del cancer como una enfermedad catastréfica asociada psicologica y
mentalmente a la represion y una vida llena de hiperactividad y sufrimiento lo cual causa
el crecimiento de las células anormales del cuerpo y destruyen a la persona. La concepcién
que tiene don Geronimo es otra, €l refiere que el cancer no pasa de ser una enfermedad,
afirma que cuando uno padece cancer “aprendes a cuidarse, porque te ensefia a vivir de otra
manera, tanto fisica como mentalmente, aprendes a alimentarte codo debias hacerlo, a
encontrar diversiones que antes no tenias, a disfrutar de los paseos de familia, de las idas al
rio y banarse, disfrutando del agua que te pega en la espalda”, nuestro protagonista comenta
sus experiencias de vida antes del cancer refiere que en sus épocas de gloria, sus planes
fueron sentarse en una piscina con una buena vieja al lado, un botella de whisky y unos
buenos amigos, bueno...segln esos tiempos, afirma con gran decepcion, porque como dice
un buen tango, “amigos ya no vinieron ni siquiera a visitarme, nadie viene a consolarte en
tu afliccion...y es veridico”, en estas epocas de enfermedad y baja racha ya no cuentas con

€s0S amigos.

Tengo muchas historias que hoy junto con esta enfermedad me ensefiaron que aprendes a
vivir con las personas que realmente son importantes para mi, que no todos los que te
saludan y quieren beber contigo son tus amigos, anteriormente mi casa en ese tiempo en
Tres Rios pasaba todos los dias con més de diez personas y todo el mundo iba a tomar a
rumbear porque todos los dias habia alguna excusa para que estuviera llena de gente,

ahora...es totalmente diferente, estamos los que somos, y ya.

El cancer te hace ver todo desde otro punto de vista, y uno se siente mejor, festeja uno

bobadas que antes tu no le veias importancia, por ejemplo con las quimios la diarrea es algo
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normal en tu cuerpo, porque te debilita, porque son tan fuertes y toxicas que alteran tu
organismo, pero eso hacen parte de tu tratamiento, cuando ya habia finalizado el protocolo
de quimios, solo esperdbamos que todo en mi organismo volviera a la normalidad y cuando
eso sucedid, aplaudimos, reiamos, y después nos sentamos en la cama con mi esposa Yy nos
miramos y volvimos a reir de lo que estdbamos festejando. Al escuchar estos relatos de don
Gerdnimo se puede traer a colacion una frase que aparece en el libro de Susan Sontag al
referirse a las quimioterapias utilizadas en el tratamiento del cancer como “una guerra
quimica en la que se utilizan venenos” que apuntan a matar las células cancerosas, sin
matar al paciente y sus efectos secundarios son justificados acarreando cualquier dafio al
cuerpo, pero con ello se consigue salvar la vida de la persona. Porque en realidad eso es lo
que ocurre en el cuerpo cuando se utilizan estos tipos de medicamentos agresivos para
provocar la destruccion de las células cancerigenas, también causan la destruccién de

algunas células normales y alteran el estado natural del organismo.

Para la sefiora Miryam el céncer lo concibe como una enfermedad que te muestra el
verdadero sentido de la vida, ella refiere que antes de presentar esta enfermedad la asociaba
con la muerte, con el final de todo, pero ahora que la tiene y convive con ella, confiesa “he
aprendido a valorar méas lo que tengo, a mis hijos, mi hermana y a mi esposo, he aprendido
a no dejarme desmotivar por nada, a sonreir de las simples cosas, y verme bonita y a
amarme a mi misma”, pero sobre todo acercarme a Dios. Esta enfermedad es terrible,
porque te va quitando fuerza y vitalidad, pero te va mostrando lo maravilloso que es todo lo
que tienes, te ensefia a ser agradecido, a no desperdiciar cada momento que tienes para

compartir en familia, para hablar con un amigo, para salir a caminar.

Anteriormente era una persona agitada por el trajin de la vida, me enojaba facilmente, era
celosa y cansona con mis hijos, me faltaban muchas cosas y en los momentos que soliamos
salir todos de paseo, habia algunas cosas que no me gustaban, al final era muy voluntariosa,
y queria que todo se hiciera a mi manera, pero...hoy dia todo es diferente, he aprendido a
ver la vida de otra manera, a aprovechar el tiempo al maximo, todos los planes me parecen
chéveres y los disfruto, sonri¢ y festejamos el avance en mi enfermedad, de que mis

examenes salieron bien, celebramos cada cumpleafios de cada uno en la casa, aprendes a
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dejar de guardar cosas para una ocasion especial, porque ya todas las ocasiones son
especiales y en medio de tanto dolor y en momento adversidad, tratamos de estar
felices....en realidad es triste ver que uno debe estar en una situacion de estas para saberlo

realmente se tiene, afiade con un poco de nostalgia nuestra heroina de la vida.

Finalmente, para nuestros dos protagonistas el cancer se convierte en tu compafiero, tu
amigo asi lo refiere don Gerénimo y también es tu mejor consejero, lo afirma la sefiora

Miryam.

“Cuando todo esta mal, el amor de la familia te sostiene”
“Un dia hards cosas por mi que odias. Eso es lo que significa ser familia”

Jonathan Safran Foer

Cada momento que disfrutas al lado de los que mas amas, te ensefian a comprender el valor
de la familia, y mas si estas en épocas duras y dificiles como lo es el cancer, segin cuenta
uno de nuestros guerreros contra esta enfermedad. Para el sefior Gerénimo la familia es la
mejor compafiia en épocas dificiles, solo ella soporta tus buenos o malos ratos, esta

pendiente de ti y de lo que necesitas.

Después de ser diagnosticado con cancer vienen tus preocupaciones, tus miedos, tus dudas
y temores, te preguntas y ahora como les voy a explicar que tengo sin hacerme trizas...en
esa época pensé en mi hijo de tan solo 10 afios, si lo entenderia, pensé en mi esposa si no
me dejaria por otra persona, son tantos sentimientos que te agarran ese corazon y sientes
que todo se derrumba....pero sabes...no es asi, el dia en que me enteré¢ de la enfermedad,
estaba con mi esposa y se lo dije sin anestesia, y su motivacion y berraquera fueron la que
me ayudaron a tomar fuerzas para seguir en mi lucha, hoy llevamos 12 afios de convivencia
con esta enfermedad, ha habido algunos afios que pasamos en blanco y todo estad bien,
pensamos que se ha erradicado de mi cuerpo, pero no...vuelvo y recaigo, ya se ha

convertido en mi modo de vida, y hace parte de nuestro hogar.
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Dios me ha premiado con un hijo fuerte, juicioso, sin vicios, porque para esa epoca era tan
solo un nifio y yo empezaba mis primeros tratamientos contra el cancer, y mi esposa debia
acompafiarme a las cirugias, a las hospitalizaciones en la UCI y en los pisos del hospital, y
él por ser pequefio no podia ingresar, pero siempre lo entendio, su mama se levanta muy
temprano diariamente, le hacia su desayuno y el almuerzo, él se organizaba para salir a
estudiar, y desayunaba, la ruta lo recogia para ir al colegio, su madre le dejaba su almuerzo
servido para que llegara a calentarlo en el microondas, jella le ensefid!. El jugo listo en un
vaso en la nevera, y asi con el corazon en la mano saliamos juntos con mi esposa a mis
tratamientos, mi chico llegaba de estudiar y hacia lo que la mama le ensefiaba, comia, hacia
tareas y luego esperaba en casa viendo tele a que la mama llegara, cada rato mi esposa lo
llamaba y le explicaba nuestra situacion en el hospital y él a su corta edad solo me mandaba
mensajes de amor como “Papi estoy bien, mejérate pronto que te quiero en la casa para

jugar futbol”, esos mensajes que alentaban mas mi ganas de seguir adelante.

Ahora ya es un hombre hecho y derecho, esté para finalizar su carrera, y su apoyo ha sido
incondicional, al igual que el de toda mi familia, mis hijos ya grandes que viven en el
extranjero ha venido a visitarme y llaman a mi esposa, mi hija ella vive aqui y esta muy al
pendiente de todo lo mio y nos ha ayudado mucho, la familia de mi esposa ha estado muy
al pendiente, su hermana nos visita cada rato y todos compartimos y celebramos los

triunfos de cada uno, esta enfermedad nos ha unido mas como familia.

Su hijo quien se encontraba en esta parte de la entrevista refiere que ha aprendido a valorar
a sus padres, que ama a su papa y se siente agradecido por todo lo que le ha brindado, se
siente muy orgullo de él, por sus sabios consejos que lo han ayudado a ser un buen hombre
y a ver la vida de otra manera, refiere que para conseguir buenas cosas requiere de esfuerzo
y dedicacion y que eso lo aprendi6é desde nifio, cuando se quedaba en casa solo por la
enfermedad de su padre, €l comenta que aprendié a tender las camas, a lavar la losa y

ayudarle a la mama para que ella no se cansara, pues veia lo duro que le tocaba junto con su

papa.
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Con el cancer vuelve uno a buscar de Dios, afirma el sefior Geronimo. El refiere yo no falto
a misa todas las semanas, todos los dias hecho una rizadita, no para pedirle si no para
agradecerle, que me tiene con vida, ojala pueda ver a mi hijo abogado, y yo ya ahi ya me
aflojo y me quedo mas tranquilo, ya logramos lo que esta proyectado, y la familia también
se vuelve mas unidad, por ejemplo la hermana de mi sefiora, tiene la hija y acaba de irse a
Turquia, como azafata de turquis line, se la llevaron como 200 colombianas mujeres y
hombres, sali6 recién de la universidad, como azafata, y all4 estd y nos manda fotos, de
donde vive, como vive, con quien, y todavia le quedan dos meses en el avion, dos meses de
estudio, todos los detalles del avidn, ese tienen un afio para aprender turco, aprender o
aprender y a demas inglés, pero el hecho de saber inglés no le impide que debe aprender
turco...entonces todos nos ponemos felices contentos, porque a la nifia le va bien, todo eso

lo logra el cancer.

Su hijo afirma que siempre han permanecido unidos, y que esto es lo que le ha permitido a
su papa no desfallecer y seguir en la lucha contra la enfermedad, él esta esperanzado en que
esta es la Ultima batalla y van a salir victoriosos, porque los resultados de los examenes que
le han realizado hasta el momento son muy positivos y ya completamos 12 afios con esta
enfermedad, y hemos aprendido cosas buenas y malas de ella. Hoy orgullo de su padre y de
su familia, aflade que se graduara de abogado este afio y celebrarén juntos su grado y la
buena noticia de la sanacion de su padre...en voz alta lo abraza y le dice “porque asi lo

declar6 papa”.

Su esposa una mujer joven, con una belleza latina, de pocas palabras, lo abraza durante la
entrevista y le dice “¢él sabe que siempre he estado a su lado, que me ayudo a cumplir mis

suefios y lo amo y le estoy eternamente agradecida”.

Por otra parte la familia de nuestra segunda guerrera de la vida, uno de sus hijos mayores de
edad, de tez clara, fornido quien la acompafa parte de la entrevista, refieren que la
enfermedad no deja de ser un paso amargo en la vida de todos, pero que los ha unido
mucho mas y les ha ensefiado a valorar a su mam4, su amor y los sacrificios que hizo para

sacarlos adelante...ellos refieren que son ellos ahora los que velan por ella, por sus
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medicamentos, por sanar su dolor, porque todo en ella esté bien, debemos pedir permisos
en nuestros trabajos y nos repartimos tareas para acompafarla a sus terapias, a sus
consultas, pero algunas veces se nos dificulta y recurrimos a nuestra tia una hermana de ella
que también esta muy pendiente, mi papa nos colabora, pero él también ya tiene su edad y

es un poco dificil.

La sefiora Miryam refiere que se siente amada, que siente a su familia més unida y le
agradece a Dios y a la vida por cada momento que pasa junto a sus hijos y esposo. Con gran
felicidad refiere “en este momento siento el apoyo de todos, mi hermana también nos
colabora, ella ve de mi cuando mis hijos no estan, y mi esposo cuida también de mi, en
estos momentos de enfermedad es donde realmente comprendes que la familia es tu mayor

bendicién y apoyo, ellos no salen corriendo asi huelas a feo”.

“Siempre en pie de lucha”

2

“El trabajo mas productivo es el que sale de las manos de un hombre contento

Victor Pauchet

El trabajo era para cada uno de los protagonistas el mejor refugio para seguir en su lucha,

amaban lo que hacian, hasta el punto de esforzarse aun en dias dificiles.

Don Ger6nimo ex jugador de futbol profesional, continuaba a pesar de su enfermedad con
sus labores en la escuela de futbol del club como entrenador y la sefiora Miryam ayudante
de cocina en el jardin Infantil, ambos amaban lo que hacian y refieren que se sentian util,

aportando a sus hogares.

Durante toda la fase de su enfermedad para el sefior Ger6nimo nunca pasé por su cabeza
abandonar su trabajo, a menos que le fuera pedido por sus directores, pero han sido ellos
quienes le han pedido que continGe con su trabajo, €l afirma. Ellos me dicen que estan

satisfechos con lo que hago, estan pendientes de mi y de mi familia, yo soy pensionado por
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ser jugador profesional, pero aun asi continué trabajando con un club de futbol donde estan
los hijos de grandes personas, son adinerados y pues el pago nunca me hace falta, asi este
en la casa incapacitado por las quimioterapias y los tratamientos, pero yo siempre trato de
dejar todo organizado, cuando yo no voy, envio a la persona que me suplanta y a ella yo le
doy un porcentaje de mi pago, también le pido el favor a mi hijo, pues él desde chico me ha
colaborado y cuando se realizan los campeonatos de futbol, €l es uno de los arbitros,
entonces ya todo se facilita, para nosotros porque en el club lo conocen y lo dejan ingresar

sin problema.

En nuestra casa todo ha trascurrido normal, seguimos en nuestras mismas ocupaciones, mi
esposa maneja la plata de mi pension para pagar gastos de la casa y lo de la universidad de
mi hijo, yo manejo lo que me gano en el otro trabajo, y ella aparte tiene una mini empresa
donde hace comida italiana por encargo y vende es deliciosa...pero realmente nada se ha
modificado, pues no queremos entorpecer nuestras vidas dandole un lugar al cancer, para
que entre y destruya lo que hemos conseguido, porque no vale la pena, seguimos luchando,
y que mejor distraccion para olvidarnos de esta enfermedad es sentirnos activos, confiesa
asi una vez mas nuestro guerrero incansable en su lucha para combatir el cancer de Colon y

recto.

Para la sefiora Miryam, su vida ha dado un cambio drastico, ella refiere ser una mujer muy
echada para adelante, activa, pero hace ya mas de un afio que no puede trabajar, debido al
estado avanzado de su enfermedad, con gran nostalgia afirma “yo pude trabajar hasta
donde mis fuerzas me lo permitieron, pero ahora, ya no me siento con las mismas ganas y
valentia para hacerlo”, dice que pudo trabajar hasta la segunda sesion de quimioterapia,
pero su estado de salud cada dia se encuentra mas deteriorado y se retir6 del jardin donde se
encontraba trabajando. Uno de sus hijos quien se encontraba junto a ella en el momento de
la entrevista, refiere “mi mama siempre fue una mujer fuerte, trabajo duro toda su vida,
luch6é por sacarnos adelante, por eso ahora mismo, los gastos en nuestra casa estan
repartidos, alli aportamos mis hermanos y mi pap4, incluso hasta para los medicamentos de

mi mama, porque algunas veces el dolor es terrible y los medicamentos demoran en

46



entregarlos por eso nos toca mirar como los adquirimos para disminuir en ella ese dolor y

esa ansiedad”.

Por dltimo, la sefiora Miryam afirma “no hay mejor lugar donde olvidar sus problemas que
en su trabajo, porque se dedica uno hacer sus cosas y por un momento se olvida de tantos
problemas, quizas por la misma rutina y todas las cosas que salen para hacer a diario, que
no tiene tiempo uno para pensar en bobada”. Pero ahora asi, sin nada para hacer, pues todo

le cae encima.

“No te preocupes. ..todo estard bien”

“No hay gente buena ni mala. Hay gente criada en diferentes entornos en los cuales ellos
creen”.

Jacque Fresco

Las relaciones sociales con la enfermedad del cancer en ocasiones aleja amistades o se
confirman y se fortalecen las verdaderas amistades, se sigue tratando y hablando con las
mismas personas, algunos...te miran y murmuran quizas que mal fisicamente te ves, para
otros puedes hasta dar lastima porque tienes la enfermedad, y existen algunos que ni cuenta
se dan si estas bien o mal, si pasa algo o no, y no es reprochable, porque el mundo entero
no puede girar alrededor de la persona con diagnoéstico de céancer, porque imaginense
cuantas personas estan en las mismas circunstancia 0 peor que uno, estas son frases y

argumentos dichos por estos grandes protagonistas.

Para cada uno de ellos esta enfermedad ha permitido alejar a personas que quizas no eran

verdaderos amigos, y a estar con quienes realmente vale la pena compartir.
Don Gerdénimo refiere que su vida social sigue siendo la misma, la relacion con sus

vecinos es igual, a los que conoce los sigue saludando, y comparte las reuniones que

solicitan en el conjunto residencial donde vive, asi como el compartir con sus mejores
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amigos, quienes durante todo su proceso de la enfermedad han estado pendientes de sus
avances y mejoras, asi como el de ellos, refiere con seguridad “somos un buen grupo de
personas, quienes mensualmente nos reunimos a disfrutar de un buen almuerzo, un buen
vino, y compartimos anécdotas cada uno con nuestros achaques y enfermedades”. El
confiesa que es un grupo muy unido, las esposas entre si se escriben y se comentan el
estado de salud de cada uno de nosotros, si requieren o no algo. Afirma también “siempre
tratamos de ayudarnos entre nosotros mismos, tanto moral como econémicamente, pero
siempre tratamos de estar todos pendientes, con mensajes de WhatsApp, llamadas

telefénicas, por cualquier medio”

El sefior Gerénimo entre sonrisas comenta “realmente he tratado de que esta enfermedad no
me consuma, no me deprima, trato de vivir cada dia que Dios me regala, lleno de felicidad,
de hacer las cosas que hago a diario como cuando no tenia la enfermedad, para que no

avance y me destruya fisica y moralmente”.

Para la sefiora Miryam en cambio, sus relaciones sociales han disminuido mucho, poco
comparte con las personas conocidas, trata de pasar el tiempo con su familia quien es la
que la cuida, pero ya no comparte con sus vecinas y amigas, ella comenta “son épocas
dificiles, ahora mismo no vivo en mi casa, porque mi hermana es quien ve de mi cuando
mis hijos estan ocupados, ademas, que ya no siento anhelo de nada, porque ya nada puedo
comer, pues todo me cae mal, y tampoco me gusta que estén preguntando cosas, por

chismear no mas”.
Para la sefiora Miryam, le ha constado un poco adaptarse a cada una de las situaciones que

vive a diario, pues refiere que realmente ya no tiene la misma motivacion, y solo trata de

estar en familia.

7.3 ATENCION EN SALUD CON EL DIAGNOSTICO DE CANCER.

La atencion es relacionada en muchos casos con la oportunidad, la seguridad, el buen trato

y los cuidados que requieren los pacientes con cancer en las diferentes fases, los siguientes
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relatos son manifestados con multiples ejemplos y testimonios de los pacientes y sus

familiares.

“El proceso en la atencion”

“No tengo ninguna queja que dar sobre el servicio de salud que me han ofrecido en
Colombia, cuando me diagnosticaron el cancer” comenta Don Gerénimo. - Inicialmente
conté con el apoyo de un amigo quien me colaboré para que me atendieran en la Clinica
Partenon alli me diagnosticaron y me realizaron la primera cirugia “una colostomia”,
como la clinica no tiene convenio con la EPS, fui remitido por la Nueva EPS al Instituto
Nacional de Cancerologia, alli realice los tramites, me realizaron los exdmenes, al principio
todo fue un poco demorado, pero como yo ya llegaba con un diagnostico y con el
antecedente de la cirugia eso ayudd en avanzar con los tramites. Desde que conoci el
médico especialista el doctor Oliveros que es hincha de Millonarios para mi fortuna, la
atencion ha sido excepcional y se formé una amistad que ha sido importante para mi en este
proceso, yo lo llamo — “doctor me puede atender, él me dice si tal dia a tal hora tengo
espacio”, y asi siempre obtengo las citas, obviamente mi esposa hace el tramite de
facturacion y esas cosas obligatorias, pero las citas me las asigna el mismo médico en sus

espacios de almuerzo o tiempo libre.

No puedo decir que tengo alguna inconformidad en la atencidén que he recibido desde mi
diagnostico de céncer, de pronto cuando me realizaron la colostomia que requeria utilizar
unas bolsas, la EPS no me las daba y yo asumia el costo, uno de los comparfieros enfermos
me comentd que colocara una tutela para que me las entregaran esas bolsitas, yo pensaba
gue no era necesario, que mejor se las dieran a las personas que no tuvieran como
comprarlas, sin embargo mi esposa paso la tutela para que me entregaran las bolsas y asi

fue después de eso me las empezaron a entregar.
Si puedo contar una experiencia que tuve antes del cancer me diagnosticaron calculos en

los rifiones y en otra institucion me programaron cirugia, cuando llegué me pidieron una

radiografia, pero no me la habian tomado, inicialmente la médico me indicé que no podian
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operar, yo le dije — “bueno doctora yo me voy”, pero ella me dijo espere un momento y fue
a consultar me imagino con otros medicos, cuando sali6 me dijo — “Don Gerdnimo lo
vamos a operar”’, me colocaron esa inyeccion la raquidea, y me operaron pero de la vejiga,
cuando tenian que operarme de los rifiones y me salen los médicos con que no tenia nada,
obviamente les respondi con molestia — “no tengo nada en vejiga porque lo que tengo esta
es en rifion, la doctora si me dijo que no podian operar por no tener una imagen, pero no
sé porque tomaron otra decision”, 10 mas triste es que eran unos venezolanos que lo
hicieron por no perder el dinero de la cirugia. Una experiencia muy desagradable porque
ademas no me indicaron los cuidados y las consecuencias de esa inyeccién que me

colocaron, que me tuvo por mucho tiempo inestable.

Por otro lado, la sefiora Miryam junto con uno de sus hijos, David que desea participar en la
entrevista, comentan acerca de su experiencia que han tenido desde el momento del
diagndstico de cancer y la atencidn que han recibido, - “Con mi madre al principio tuvimos
muchas dificultades, tanto que nos obligamos a colocar una tutela para la atencion,
inicialmente la atendieron en el hospital Méderi, donde se realizaron examenes y se iba a
iniciar tratamiento, pero hubo un conflicto entre la EPS y el hospital, Compensar nos indicé
que mi madre tenia que ser atendida en el Instituto Nacional de Cancerologia, pero a la vez
el hospital Méderi nos indicaba que la atencién tenia que ser en Méderi, entonces teniamos
que esperar hasta se resolvieran los problemas, mientras mi madre continuaba sin ninguna
atencion por tal motivo colocamos una tutela y gracias a eso se definio el sitio de atencion,
desde ese momento la citas, examenes, tratamiento han sido oportunos en el Instituto
Nacional de Cancerologia, aungque en este momento si tengo varias quejas una es que el
servicio de urgencias siempre es colapsado, siempre veo pacientes en sillas de ruedas, no
hay comodidad cuando todos sabemos que un paciente oncolégico por lo menos debe tener

comodidad y una buena atencion por su condicion.

Adicionalmente mi inconformidad también es con la entrega de los medicamentos, de nada
nos sirve que nos entregue una orden o una férmula de los medicamentos que se vence,
porque el medicamento solicitado no se encuentra en la farmacia, mi madre se encuentra en

una fase terminal del cancer y se encuentra con tratamiento paliativo, sus dolores son
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demasiados fuertes por lo que necesitamos el medicamento que le ayude a calmar ese dolor,
pero no lo hay y ni se puede comprar porque son medicamentos que nos los venden en
cualquier farmacia, es muy triste y angustiante ver a mi madre revolcarse del dolor y solo

tener unas pastillas de acetaminofén que sabemos que no le van a hacer nada”

“pruebas en este proceso”

Don Geronimo al igual que la sefiora Miryam han tenido que someterse a mdltiples
tratamientos entre ellos cirugias, quimioterapia, radioterapia y la administracién de

medicamentos fuertes que les han ayudado a calmar la dolencia de esta enfermedad.

La Gltima cirugia que me realizaron fue porque me salié cancer en el higado, comenta don
Gerénimo — “las radiografias mostraban tres tumores y el resto del higado lleno de
cabecitas de alfiler” una prueba mas para mi y mi familia. ElI doctor me dijo don
Geronimo no hemos reunido y tenemos la intencién de hacer algo que no se ha hecho, pero
es una forma de darte mas vida, el tratamiento serd el siguiente — “te haremos dos meses de
quimioterapia, al terminar haremos cirugia y vuelves dos o tres meses a quimio”. — Acepté
porque confio en el doctor y porque no tenia otra opcion, asi que inicié quimio por dos
meses, se fueron todas las cabecitas de alfiler, pero quedaron los tres pedazos de tumor que
se fueron con la cirugia, de nuevo inicié quimios por tres meses y realmente, al doctor me
le quito el sombrero, “el cancer desaparecio”. -Me siento muy afortunado y bendecido por

Dios.

Hoy en dia me siento bien, tengo que tener muchos cuidados que he aprendido a manejar
junto con mi familia, pero puedo decir que mi calidad de vida no es como la antes

obviamente, pero es la adecuada porque es la que me hace sentir bien en esta gran lucha.
“Mi hermana Miryam hace una semana esta viviendo conmigo ”’, comenta la sefiora Sara —

Por motivos de que mi hermana inicidé quimioterapia hace dos dias y su esposo y sus hijos

trabajan, no tienen el tiempo estar con ella y atenderla durante el transcurso del dia, ella
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anteriormente hacia sus labores en casa, no era tan necesario el que tuviera una compafiia
en casa durante el dia, pero hace unos meses empez6 a decaer, los dolores son mas
constantes, no se alimenta bien, permanece en cama todo el dia, tuvieron que llevarla al
hospital por urgencias, donde hicieron examenes y el médico decide iniciar nuevamente
quimioterapias. Yo hablé con mis sobrinos y mi cufiado, para ofrecerles mi apoyo y mi
casa, para poder cuidar de mi hermana, hace tres dias esta aqui conmigo, le acomode un
cuarto, hable con una enfermera vecina, para que me ayudara en los momentos que
corresponde administrar medicamentos por la vena e intento siempre que me reciba algo de
comer, puesto que estd muy delgada, se encuentra en una desnutricion severa, solo me pide

agua.

Sus hijos y su esposo vienen todos los dias, David un de sus hijos trae la guitarra le canta
sus canciones favoritas, ella siempre esta acompafiada que es lo importante en este proceso
tan dificil que no es duro solo para ella sino para nosotros también. Su esposo también la
llevé a un médico naturista, sé qué hace poco empezaron a ir es mas para calmar un poco
dolor, puesto que todos sabemos que la fase del cancer que se encuentra mi hermana ya no
hay cura, pero si podemos hacer algo para que ella por lo menos pase un dia sin dolor, lo

hacemos.

“Politicas y programas sobre cincer”

Muchos relatos de los familiares reflejan su demanda de conocimientos e informacion que
les permita comprender lo que esta sucediendo y la manera de como enfrentar todo un
proceso de batallas y grandes luchas contra esta enfermedad. En Colombia existen politicas
y programas que deben acoger el paciente desde el momento de su diagndstico. Don
Gerénimo nuestro primer protagonista, comenta que él no tiene ninguna queja sobre la
atencion y el servicio que ha recibido desde su diagnostico de cancer, sus citas, exadmenes,
tratamientos han sido oportunos, los medicamentos todos se los entregan rapido, los no
POS el Instituto mandan la solicitud a la EPS y la EPS manda un cédigo para reclamar,

todo este proceso en un corto tiempo. El comenta —“yo sé que también se debe a que fui
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muy famoso y reconocido en el futbol, mi médico es hincha de Millonarios y sé que por ello

tengo un privilegio y agradezco a Dios por ello”.

El Instituto Nacional de Cancerologia es un excelente centro de salud, a mi y mi esposa nos
han brindado mucha educacion, para los tratamientos, para la alimentacion adecuada que
debo llevar. Me invitan a reuniones, me han hecho filmaciones para un programa de
television, pero por el lado de la EPS, no he tenido ningun tipo de apoyo, psicologia nunca
me ha atendido, no hacen ningun tipo de seguimiento, si me Illaman mucho de una
fundacion que se llaman Simon, pero eso es mas porque ellos quieren montar una escuela
de futbol para los nifios los fines de semana, pero yo trabajo los fines de semana y necesito
hacerlo porque es una forma de luchar contra el cancer, porque yo trabajando no tengo

tiempo de pensar.

A diferencia de la sefiora Miryam, aunque tienen la misma enfermedad que don Gerénimo,
no es una persona reconocida ni famosa, en los relatos por el hijo David indica que han
tenido barreras en la atencion, por lo que han acudido a realizar acciones juridicas para que
su mama sea atendida oportunamente, actualmente tienen dificultades para recibir uno de
los medicamentos que su mama requiere para el manejo del dolor, este medicamento es el
unico que puede controlar y calmar un poco su dolencia, pero demora entre quince dias
hasta un mes, un mes y medio para la entrega. —“las citas, los examenes y tratamientos han
sido oportunos después de que colocamos la tutela para la atencion de mi mama han sido
oportunas, pero sigue siendo deficiente algunos servicios, farmacia no nos entrega
oportunamente el medicamento para el manejo del dolor de mi mama4, nos indican siempre
que no lo hay y como no va a ver un medicamento tan importante para un paciente con
cancer, todos sabemos cémo son esos dolores tan fuertes que un acetaminofén no lo

controla, no lo calma”.
Mi mama necesita su Hidromorfona para el estado en que ella se encuentra, lo necesita es

algo primordial para que ella pueda dormir, pueda estar tranquila, no se imaginan la

impotencia que nos da no poder ayudarla, en esos momentos de dolor.
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Nosotros no recibimos ningun tipo de apoyo, nunca nos han dado una cita por psicologia,
no sabemos si existen fundaciones seria bueno conocer de ellas, para saber en qué nos
pueden apoyar en este proceso que no ha sido nada fécil, aparentamos ser fuertes para ella,
pero nadie sabe el dolor que cargamos por dentro, el solo saber que un dia no va a estar la
mujer que amamos Yy que ha sido la unién para todos nosotros, todos en casa somos

hombres y ella es nuestro polo a tierra, no sé como seria nuestras vidas sin ella.

“Un gran aprendizaje”

“En la vida tenemos cargas, pero también existen hombros para soportarlas”

Proverbios

Los familiares de los protagonistas de este estudio relatan sus aprendizajes obtenidos desde
la experiencia de acompafar y cuidar a su familiar con cancer. Estos se comprenden desde
el desarrollo de las fortalezas personales como la perseverancia, el conocimiento o la

destreza sobre el manejo de dicha enfermedad.

Don Gerénimo siempre acompafiado de su angel como él llama a su esposa, quien cuida de
él dia y noche desde que inici6 su enfermedad, - Nunca ha habido un dia que ella me haya
dejado, a todos mis controles me acompafia, en los tratamientos ella siempre esta y en las

cirugias al despertar a la que veo cuando abro los ojos es a ella.

David el hijo de la sefiora Miryam, comenta —‘nosotros nos turnamos, o el que tenga el
tiempo para ir con mama a sus citas, tratamientos a las cirugias tratamos de estar todos
pendientes de ella, ahora mi mama vive con mi tia, quien es la persona que también nos

colabora, cuando nuestros trabajos no lo permiten”.

Cada uno de ellos cuenta su experiencia desde lo que ha vivido en compafiia de su ser
querido. La esposa del sefior Ger6nimo afirma que siempre ha tratado de ser el mayor
apoyo de su esposo, porque en su motivacién se centra en que no se deprima y que todo lo

que deben realizarle salga bien, para ella lo méas importante es que vivan felices a pesar de
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la adversidad, ella comenta “ siempre estoy pendiente de todo, de vivir cada momento y
cada procedimiento como si fuéramos uno solo, asistimos juntos a todas las consultas, a los
procedimientos y las charlas educativas que nos brindan en el Canceroldgico cada vez que

le van a realizar un procedimiento o va a iniciar una quimioterapia”

Relata su historia, desde sus inicios como cuidadora del sefior Geronimo, refiere que todo
este proceso le ha ensefiado muchas cosas con respecto a la enfermedad de su esposo, que
se siente muy util, poder opinar y preguntar en cada consulta con los especialistas, que todo
eso también le ha exigido para buscar en internet y aprender mas y mas y preguntar cuando
no entienda algo. Refiere “el cancer nos ha dado grandes ensefianzas en la vida, pero sobre
todo nos ha ensefiado a cuidar de nosotros mismo y ser unas personas mas conscientes de

cOmo manejamos nuestro cuerpo”.

Los hijos de la sefiora Miryam quien en ocasiones son sus cuidadores afirman que esta
enfermedad ha sido un duro golpe para todos ellos, porque en ocasiones no cuentan con el
tiempo necesario para poder estar junto a su mama, su hijo refiere “por momentos nos toca
[lamar a mi tia, porque algunas veces en el trabajo no nos dan tanto permiso, y las consultas
en ocasiones se hacen repetitivas, junto con los examenes médicos que a ella le solicitan,
pero siempre tratamos de estar pendiente, en el Instituto que es donde a ella la atienden, nos
han ensefiado muchas cosas de la medicina, que ignorabamos, eso nos hace menos
ignorantes en el momento de los procedimientos y las quimioterapias, tratamos de
preguntar todo, y como nos ha tocado colocar algunas tuteles y derechos de peticion para
que nos den autorizaciones, pues no creas...todo eso nos ha ensefiado muchas cosas, lo
unico triste es que mi mama ha desmejorado mucho, y eso realmente nos desmoraliza, y

hace ver que esta es la peor enfermedad que le puede pasar a cualquier persona”.

Todos estos han sido los relatos de la trayectoria de vida de dos pacientes con diagndstico
de cancer colorrectal que dia a dia han luchado como buenos guerreros por ser unos
sobrevivientes de esta enfermedad, junto con el apoyo de cada uno de sus familiares. A la

memoria de la sefiora Miryam QPD.
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8. RESULTADOS Y DISCUSION

En este capitulo se realiza una mirada hacia los principales hallazgos encontrados en la
trayectoria de vida de las dos personas que participaron en la investigacion, las cuales son
de gran importancia abordarlas para poder realizar una reflexion que permitan

contextualizar temas de interés desde la salud publica.

De cierta manera se puede distinguir las diferencias entre estas dos trayectorias de vida, en
aspectos bésicos propios de los determinantes intermedios como son el nivel de
escolaridad, estrato socio-econdémico, la ocupacién y circunstancias psicosociales, 10s
cuales se confluyen e interactlan entre si, para denotar las desigualdades sociales que se
evidencian en los diferentes nucleos familiares de muchos hogares capitalinos, que pueden

estar en las mismas o peores circunstancias, que nuestros protagonistas.

La evidencia obtenida a partir de las entrevistas realizadas a cada uno de nuestros
participantes, sugiere que la enfermedad del cancer no solo se caracteriza por ser una
enfermedad de alto costo haciendo mas dificil su acceso oportuno a los servicios de salud,
para el inicio de un tratamiento adecuado, sino también las disparidades del sistema de
seguridad social Colombiano que contribuyen, a que estas limitaciones sean aln mas
abismales y se deba recurrir a aspectos legales como tutelas, derechos de peticion,
demandas a la EPS, entre otros medios, para poder acceder a lo estipulado segun la ley o a
lo que tiene derecho el paciente. Estas situaciones con frecuencia una vez mas denotan las
inequidades en salud presentes en nuestro territorio, debido a la vulnerabilidad de los
derechos humanos, la falta de trabajo continuo por una sociedad mas equitativa y justa,
donde se puedan reducir los niveles de pobreza y las desigualdades entre los diferentes

grupos poblacionales que componen esta colectividad.

A pesar del arduo trabajo que se ha venido realizando para la implementacion de estrategias
de intervencion colectivas e individuales basadas en un sistema participativo e
intersectorial, donde prima la atencion primaria en salud, con un enfoque de promocion y

prevencion, garantizando la universalidad en el aseguramiento, hace falta mayor
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compromiso por parte de las aseguradoras 0 empresas prestadoras de los servicios de salud,
para proporcionar la debida cobertura a la poblacion beneficiara que maneja, sin colocar
trabas o limitantes para el acceso a sus servicios, lo cual permitira lograr un impacto

positivo en lo determinantes sociales estructurales de nuestro pais.

Otro de los aspectos relevantes en estas trayectorias de vida, son las redes de apoyo con las
que cuenta el paciente con céncer, ya que en las entrevistas realizadas a nuestros
protagonistas, denotan que no hay, y la falta de este tipo de apoyo psicoldgico, brindado por
especialista en psiquiatria, psicologia y/o trabajo social, para el afrontamiento del
diagndstico son indispensables, no solo para el paciente, sino también para su nucleo
familiar en general, debido a que por grandes avances que tenga la ciencia en cuanto al
tratamiento del cancer colorrectal, siempre se experimenta dimensiones como ansiedad,

miedo, depresion y respeto por la muerte.

Por otro lado, es importante destacar la relacion médico-paciente, pues son en estos
espacios donde se pueden aclarar dudas, y recibir la orientacion sobre la enfermedad y las
repercusiones en el organismo de los pacientes, los posibles tratamientos para
contrarrestarla y sus efectos en la salud, son espacios que pocos especialistas proporcionan
antes de realizar cualquier tipo de intervencién, en el caso del cancer colorrectal pueden ser
de tipo quirurgica, quimioterapia y/o radioterapia. Estos espacios le permiten al paciente
estar mas seguro del procedimiento y participar activamente de su tratamiento, porque ya
no es un ente pasivo, donde el enfermo se entregaba sin mas a los conocimientos del
profesional, si no hay unos presaberes los cuales han sido proporcionados por el personal
de salud y su médico tratante, permitiendo establecer una participacion es su proceso de
curacion, tanto asi que se necesita de su consentimiento de forma previa para cualquier

actuacion médica.

A manera de discusion este estudio permite correlacionar los resultados obtenidos con los
resultados de otras investigaciones realizadas en torno al cancer, donde se evidencia que el
sistema de seguridad social de Colombia precisa en ofertar una cobertura de aseguramiento

sobre el 90%2°, pero es importante dar a conocer la realidad de la situacion que estos entes
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de salud tienen dentro de nuestro territorio. En el caso de esta investigacion sobre cancer
colorrectal al igual que otras investigaciones realizadas sobre cancer de mama la cual ha
sido la mas estudiada segln la evidencia y otros tipos de cancer, los resultados muestran
como a pesar de que el paciente cuente con seguridad social, deben sortear una serie de
barreras y apelar a mecanismos o herramientas que permitan acceder al manejo adecuado

de su enfermedad, como lo es su diagndstico, tratamiento y recuperacion®’,

Abordar el tema de barreras de acceso a los servicios de salud, encontradas en los
resultados de investigaciones, se adentra en un terreno muy complejo, como muchos de los
que atafien a la Salud Publica®!, porque no es suficiente realizar estudios de enfoque
cuantitativo que muestren la proporcioén de aseguramiento que tienen los habitantes del
estado Colombiano, sino también es necesario acudir a investigaciones cualitativas con
pacientes que den a conocer mediante su relato de trayectoria de vida, las maltiples
dificultades que han presentado con relacién al tema de seguridad social en salud, para
identificar en primera persona la complejidad de este fenémeno.

De igual manera se ha demostrado como el estatus de salud o enfermedad se encuentran
relacionados con las condiciones socio-econémicas del ser humano, las cuales también se
encuentran determinadas por la estructura politica y el modelo de acumulacion de capital®.
En el caso especifico del cancer Colorrectal estudiado en esta investigacion, los resultados
obtenidos permiten apreciar que esta patologia al igual que otros tipos de cancer no son

ajena a la influencia de estos determinantes.

El tema de la inequidad en el acceso oportuno al tratamiento de la enfermedad por cancer
ha sido estudiado en Colombia por diferentes investigadores, los cuales han concluido en
muchas de ellas que la atencion oportuna de la enfermedad puede estar determinada por una
problematica de la inequidad social®®. Un primer estudio cualitativo, de corte retrospectiva,
realizado sobre el cancer de mama contd con la participacion de 1.240 mujeres, y alli se
concluyé que las demoras son excesivas y que existe un fendmeno de inequidad,
especialmente con relacion al diagndstico oportuno y tratamiento **. Una segunda

investigacion cualitativa realizada en Colombia la cual contd con la participacion de 88
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personas entre pacientes con diagndstico de cancer Yy cuidadores, cuyo propoésito fue
analizar la percepcion sobre el cancer, presentan hallazgos relevantes relacionados con las
barreras de acceso para la deteccion precoz de la enfermedad y el inicio del tratamiento, las
cuales se encuentran relacionadas con el tipo de sistema de salud presente en el pais, lo que
conlleva a la deteccion tardia de la enfermedad y al inicio de tratamientos mas agresivos®.
En general los estudios plantean la existencia de un acceso inequitativo a los servicios de
salud, siendo los pacientes de bajos recursos y afiliados al régimen subsidiados los mas
vulnerables quienes experimentan un mayor volumen de barreras de acceso, como ocurre

en los resultados de esta investigacion.

Por otra parte, en cuanto a las caracteristicas de los participantes de la investigacion, se
encontraron algunas semejanzas relacionadas con los cuidadores de pacientes con cancer.
Este papel por lo general es ejercido principalmente por mujeres en edad adulta tal es el
caso de don Gerdnimo y la Sefiora Miryam, estos cuidadores en muchos casos abandonan
sus actividades econémicas, para estar pendiente de sus familiares y dedicarse de lleno al
hogar, siendo esta labor subvalorada socialmente e invisible. Estos hallazgos también
coinciden con los resultados de una investigacion que fue realizada en Espafia, un estudio
cualitativo basado en grupos de discusion y entrevistas a profundidad, sobre cuidadores

informales de pacientes con cancer, demencia y enfermedades cronicas®.

Las redes de apoyo social en el paciente con cancer se encuentran intimamente relacionada
con el afrontamiento de la enfermedad, la conservacion de estas relaciones y el nivel de
integracion social del enfermo es un determinante de su calidad de vida, y de su salud. Un
estudio cualitativo realizado a pacientes con diagndstico de cancer de cérvix presentd como
resultado la importancia del apoyo social (personal de salud, familia, vecinos y amigos) al
paciente oncoldgico, como estrategia de afrontamiento durante la trayectoria de la
enfermedad®’. Un segundo estudio de revision de la literatura sobre afrontamiento, apoyo
social, calidad de vida y enfermedad, presentan hallazgos relevantes como la importancia
del apoyo social la cual esta relacionado con la calidad de vida del enfermo de dos formas:
1. Reduciendo el impacto psicoldgico de los acontecimientos estresantes en la vida de la

persona, disminuyendo los riesgos que puedan agravar el estado clinico del paciente y 2.
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Influyendo directamente sobre la enfermedad fisica, contribuyendo a menores niveles de
morbilidad y a una mejor rehabilitacion®. Otros estudios, revelan que el apoyo social en el
momento de diagndstico de cancer disminuye el distrés emocional y aumentan una relacion
positiva entre los miembros de la familia para el afrontamiento de la enfermedad,

ayudando a una mayor supervivencia®.

Investigaciones desde el campo de la psicologia social de la salud, sefialan que una persona
puede motivarse a tomar medidas frente a su proceso de salud o enfermedad por una de las
dos vias, bien sea por un reforzamiento positivo o por uno negativo. En cuanto al positivo,
la persona percibe beneficios de su comportamiento y continlia actuando de esa manera; en
el reforzamiento negativo, la persona tiene una mayor percepcion de la gravedad del riesgo
y de la vulnerabilidad personal, que constituyen una percepcion de amenaza, lo cual incluye

en los cambios de comportamientos®.

La vulnerabilidad del paciente con diagndstico de cancer se relaciona con el nivel de
conocimiento que tienen sobre la enfermedad, y estos aspectos dependen directamente con
el nivel educativo del paciente y/o cuidador. En la presente investigacion los dos
participantes relacionan la presencia de algunos factores de riesgo y factores hereditarios en
torno al cancer de colon y recto el cual padecen, pero puede deberse a otras causas referidas
por sus médicos tratantes de quienes han aprendido, asi como los posibles tratamiento y los
efectos que trae para la salud cada uno de ellos, los cuales han consultado en ocasiones por
internet; coincidiendo con algunas investigaciones cualitativas que sefialan a las creencias
como causales multifactoriales que se asocian con las percepciones de riesgo de cancer,
conocimientos sobre la enfermedad y preocupaciones por las exposiciones toxicas del

ambiente?®,

A modo de cierre teniendo en cuenta la discusion planteada, se puede concluir que las
situaciones presentes en los resultados de esta investigacion, corresponden a las barreras
estructurales, que no podran ser resueltas sin tener en cuenta la existencia de las enormes
desigualdades sociales e inequidades que se presentan en el territorio Colombiano, por lo

tanto, aungue la solucion debera incluir muchas reformas a las politicas sociales y de salud
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del pais, son imperativos cambios profundos que contemplen la distribucion de la riqueza,
la disminucion de la corrupcién, y los modelos de acumulacién de capital de nuestra

sociedad.

9. CONCLUSIONES

Con base a la pregunta problema, los objetivos y los resultados de esta investigacion,

presentaremos las siguientes conclusiones:

Al realizar el recorrido por la trayectoria de vida de cada uno de los participantes antes y
después del diagnostico, se identificaron los siguientes saberes: El céncer es una
enfermedad que le da fin a la vida, “cdncer sinénimo de muerte”, cada uno de nuestros
personajes tenian este concepto antes de padecer esta enfermedad y en el momento de
escuchar este diagnéstico. Ahora su concepto es diferente; el cancer lo toman como un
acontecimiento positivo “el cdancer es mi amigo”, el amigo que los obliga a tener un
cambio de vida, a abandonar vicios, a cambiar malos habitos por habitos saludables, para

que de alguna manera su calidad de vida sea mejor.

El cancer les ensefid que la familia es lo mas importante “el cancer hizo que mi familia sea
mas unida”, el cancer les ensefi¢ a trabajar en equipo, a ser mas cuidadosos, a interesarse
uno del otro y a rescatar el verdadero valor que representa la familia en los momentos de
dificultad. Cuando ya se tiene la enfermedad se acepta, con temores y dudas, pero se acepta
con responsabilidad y compromiso propio. Estos conocimientos son el resultado de un
aprendizaje en conjunto durante todo el proceso de una enfermedad, convirtiendo esto en
un elemento importante para esta investigacion ya que, partiendo de estas intervenciones,
podemos fomentar la participacion social en salud, entender los problemas y necesidades, y
fortalecer el empoderamiento de cada uno de los conocimientos adquiridos para generar

cambios positivos dentro de una comunidad.

En el proceso de atencion para el paciente con diagnéstico de cancer en Colombia es

controversial, dentro de las politicas establecidas para la atencion del paciente oncoldgico
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encontramos que segun la norma, del Art.10 resolucion 4331/2012, una vez haya
confirmacion del diagnostico de cancer y hasta que el tratamiento concluya, los
aseguradores deberan autorizar de manera inmediata todos los servicios que requiera para el
diagndstico, tratamiento, rehabilitacion y cuidados paliativos*? , se pudo identificar en esta
investigacion que no se cumple a cabalidad estas politicas establecidas dentro de la ruta de
atencion integral, ya que nuestros protagonistas indicaron en sus relatos las barreras en la
atencion, teniendo que acudir a acciones juridicas para ser respetado ese derecho en salud,
como la atencion oportuna, la proporcién de insumos (entrega de bolsas de colostomia) y la

proporcion de los medicamentos en uno de los casos.

Se resaltan barreras para el acceso a los servicios de salud relacionadas con la organizacion
del Sistema General de Seguridad Social en Salud (SGSSS), la prestacion del servicio por
parte de las aseguradoras y por la red publica hospitalaria, problemas con las
autorizaciones, la deficiencia en la prestacion del servicio, la discriminacion social, la
posicion socioecondmica, el desconocimiento de los derechos en salud, la falta de
intervencion de grupos de redes de apoyo; ademas predominan autobarreras relacionas con
las percepciones propias de los pacientes con diagndstico de cancer, la informacion que se
tiene, la relacion del riesgo frente a la enfermedad y las experiencias negativas previas a la
enfermedad.

10. RECOMENDACIONES.

Uno de los grandes retos en Colombia en materia de salud publica radica en generar un
equilibrio en las grandes diferencias existentes entre los distintos grupos poblacionales. A
partir de los resultados obtenidos en este estudio, se identificaron diferentes debilidades y

fortalezas que nos permiten presentar una serie de recomendaciones.

Como primera recomendacién y con base a los saberes obtenidos en este estudio se hace
pertinente la elaboracion de estrategias de informacion, educacion y comunicacion segun
las concepciones particulares de pacientes y familiares o cuidadores, y que de cierta manera

permita orientar adecuadamente los mensajes comunicativos dirigidos a la comunidad en
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aspectos relacionados con la prevencion y deteccion temprana del cancer, lo que incluye

herramientas que mejoren la comunicacion entre profesionales de la salud y pacientes con

cancer.

Programas de alfabetizacion en salud, en colegios, universidades, instituciones
de salud y empresas, que implique el desarrollo de procesos comunicativos que
se direccionen en la comprension y el empoderamiento por parte de la
poblacion, lo cual brindaria las capacidades y habilidades de tomar decisiones
en torno a la promocidn de salud y la prevencion de la enfermedad.

Una segunda recomendaciéon que se deriva de uno de los elementos que resaltaron los

participantes de este estudio y es la intervencion de grupos de redes de apoyo para los

pacientes oncologicos y sus familiares.

La disposicién de redes de apoyo, tanto en las EPS como en los hospitales
oncolégicos, de equipos que brinden atencion y orientacion grupal e individual a
los pacientes y sus familiares, siendo este un aspecto de gran utilidad para
sobrellevar la enfermedad de cancer, en los diferentes componentes

psicolégicos, familiar, laboral y social.

Implementacion de un programa integral a cuidadores, esto implicaria aspectos
sociales, econémicos y emocionales. Igualmente, al ser la mujer quien asume el
rol de cuidadora principal del paciente con céancer, se hace necesario generar
estrategias o alianzas con diversas entidades que propendan por el mejoramiento

de las condiciones socioeconémicas de ellas y sus pacientes.

Como tercera recomendacion la posibilidad de establecer un programa donde médicos,

psicologos, enfermeras o el grupo interdisciplinario realicen visitas a los hogares de los

pacientes siendo esta una estrategia importante para la atencion del paciente
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e Implementacion de un programa de visitas domiciliarias, con el propdésito de llevar
un seguimiento y una evaluacion general de las condiciones del paciente y asi

fortalecer los servicios de atencion primaria.

Cuarta recomendacion refiere a que las autoridades del sector salud, de orden nacional y
territorial, ejerzan mayor vigilancia y control, sobre las Entidades Promotora de Salud
(EPS) con el fin de que se garantice la atencion integral oportuna del paciente con

diagnostico de cancer.

e Fortalecimiento de los programas y seguimiento de auditoria continua a las
entidades promotoras en salud e instituciones prestadoras de servicios de salud, con
el fin de que se cumplan las politicas establecidas para la atencion en salud en
pacientes desde el momento que se diagnostica el cancer, teniendo en cuenta la
accesibilidad oportuna de consultas, exdamenes, tratamientos y medicamentos que se
requieran durante el proceso de la enfermedad. Considerando esto una estrategia
que permita detectar desigualdad social en la atencion y oportunidad en los servicios

de salud para pacientes con cancer.

Adicionalmente, los resultados del presente trabajo representan una base para futuras
investigaciones que vinculen en el contexto de salud publica la trayectoria de vida de
pacientes con los diferentes diagnésticos de cancer, ya que son pocos los referentes teéricos
que se encuentran en la literatura y a mayor profundidad de este tipo de investigaciones se
podria realizar aportes a la formulacion de nuevas politicas publicas de alto impacto a nivel

mundial y nacional.
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ANEXO 1

UNIVERSIDAD SANTO TOMAS-BOGOTA
MAESTRIA EN SALUD PUBLICA
GUIA DE ENTREVISTA: PACIENTES

TRAYECTORIA DE VIDA EN PACIENTES CON DIAGNOSTICO DE CANCER

COLORECTAL, BOGOTA.

1. Identificacion del entrevistado:
Fecha de la entrevista:

Nombre del entrevistado(a):

Edad:
Escolaridad:

Persona que realiza la entrevista:

Consentimiento informado: Si

2. Guia de entrevista:

MODULDO I: Relacionada con Trayectorias del paciente antes del diagndstico.

O N o O

(En donde naci6? ...podria comentarnos como fue su infancia y quiénes constituian su
ndcleo familiar.

¢ Qué posicién ocupaba entre sus hermanos?

¢A qué se dedicaban sus padres durante su vida en casa?

¢Durante la infancia recuerda si sus hermanos y padres contaban con algun tipo de
seguridad social, para la atencién medica?

¢En su familia quién era el encargado del cuidado de la salud de ustedes?

¢como fue la relacion con su familia/hermanos?

¢ Tuvo la oportunidad de estudiar? ;Qué escolaridad tiene?

¢Durante todo su proceso de desarrollo presento algunas dolencias fisicas o sufria de

alguna enfermedad?
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10.
11.
12.

13.
14.
15.
16.
17.
18.
19.

20.
21.

22.
23.

24.
25.
26.

¢A qué edad tuvo su primer trabajo? ;Y cargo desempefiaba? en ese trabajo tenia
seguridad social? ¢ Seguro en salud?

Durante toda su etapa de productividad ¢cuantos trabajos ha tenido?

En sus contratos de trabajo ¢tuvo acceso a seguridad social?

¢Cual fue su ultimo trabajo antes de enfermar? ;Como eran las condiciones laborales en
ese trabajo?

¢ Como esta constituido su nacleo familiar?

¢COmo conocio a su esposa? ¢cuanto llevan juntos?

¢Como es la relacién con su esposa y sus hijos antes de la enfermedad?

¢Hace cuénto viven en el barrio y como es la relacion con sus vecinos?

¢ Cémo estaban organizados los gastos en el hogar?

¢ Qué tipo de actividades hacian en familia?

¢Qué edad tenia cuando fue diagnosticado con cancer? ;Como se enterd de esta
enfermedad?

¢Durante este proceso como interactud con su EPS e IPS? ¢ Le prestaron apoyo?
¢Alguien en su familia tiene o ha tenido este tipo de enfermedad? Coémo se enterd,
(como fue el proceso familiar...como logré o no superar el tema, ;cémo asumio6 los
gastos? Tenia seguridad social en salud’. ;Qué tipo de seguridad social?

¢Hubo algin cambio en su grupo familiar luego de esta noticia?

¢Qué concepto tenian ustedes del cancer? ;cual es su concepto ahora después del
diagnostico?

¢ Como es la relacion actualmente con su nucleo familiar?

¢Cémo estan organizados los gastos de la familia para solventar su tratamiento?

¢Como ha sido el proceso de afrontamiento en el hogar? Y ¢En el trabajo?

MODULO Il -Relacionadas diagnostico y politicas en salud.

27.

28.

Desde su diagndstico ¢como ha sido su relacion con la EPS, con respecto a las
autorizaciones para los diferentes examenes y remisiones a especialistas?
¢Ha recibido apoyo por parte de la EPS con respecto al afrontamiento de la

enfermedad?, ¢Que tipo de apoyo?
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29.

30.

31.

32.

33.

34.

35.
36.

37.

38.

39.

40.

41.

42.

43.

44,
45.

¢Qué tratamientos le han realizado para el cancer y como ha sido la evolucion o
respuesta al mismo?

¢Ha presentado dificultades en la EPS para la autorizacion del tratamiento? ¢Cémo las
ha manejado? ¢Tuvo que interponer algin mecanismo legal para que le prestaran el
servicio?

¢Como cree que se ha comportado la EPS con respecto a su enfermedad?

(Pertenece a un grupo de apoyo para su enfermedad? Liga, asociacion, etc...

¢Hace parte de algun grupo o fundacion de enfermos de cancer?

¢En qué institucion de salud le estan prestando sus servicios con respecto al
tratamiento?

¢Cdémo ha sido el trato por parte del personal de salud en donde es atendido?

¢Qué tipo de ayuda le ofrece la institucion donde se encuentra recibiendo el
tratamiento?

(Ha acudido algun tipo de tratamiento fuera del medicamentoso’, como por ejemplo
précticas naturales, alternativas, religiosas, rituales?

¢Ha recibido informacién con respecto a su enfermedad y al tratamiento que se
encuentra recibiendo?

¢Usted ha recibido manejo del dolor? ¢ha tenido acceso a cuidados paliativos
integrales? Qué percepciones tiene al respecto.

¢Su familia ha recibido algun tipo de apoyo o terapia familiar para afrontar su nueva
situacion en salud?

¢Ha presentado algunas limitaciones en su autocuidado personal y ha necesitado de
apoyo por parte de un familiar? ;Quién ha sido su apoyo principal? ;Quién se ha
convertido en su cuidador?

¢Ha contado con apoyo de alguna organizacion comunitaria, social, o del Estado
durante el proceso de su enfermedad?

¢ Qué percepcion tiene Usted de los servicios de salud — Esté de acuerdo con la forma de
organizacion de los mismos?

¢ Usted sabe que tiene derechos? ¢ Sabe que usted tiene derecho a la salud?

Para usted ¢qué es el derecho a la salud y ;como considera que se ha manejado con

respecto a su enfermedad?
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46. ¢ Que percepcion tiene Usted de la seguridad social en salud y el servicio de salud que le
ofrecen?

MODULO I11 Relacion con el diagnostico y el entorno

47. ;como piensa usted que ha vivido y afrontado la enfermedad?

48. ; Tuvo que dejar de trabajar por la enfermedad? ;Como se sostuvo econdémicamente,
¢ Quién sostuvo la familia?

49. ¢ Su familia ha aceptado su enfermedad?

50. ¢Ha contado con el apoyo de la familia? ;Qué papel ha tenido la familia durante el
proceso de la enfermedad?

51. ¢Ha contado con apoyo de alguna organizacion comunitaria, social, del Estado durante
el proceso de su enfermedad? ...sobre esto ya hay preguntas...

52. ¢;Cémo lo ha afectado esto psicoldgicamente?

53. ¢Realiza alguna actividad en su tiempo libre?

54. ;Usted esta satisfecho con su calidad de vida actualmente?
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ANEXO 2.

FORMATO. CONSENTIMIENTO PARA EL USO DE LA INFORMACION
OBTENIDA A TRAVES DE ENTREVISTAS, ARCHIVOS PRIVADOS U OTROS
MEDIOS.

Nombre del Proyecto de Investigacion: “trayectoria de vida de pacientes con diagndstico
de cancer colorrectal, Bogota-Colombia ™.

Investigadores: Diana Marcela Alvarez Suarez, Ayda Milena Carvajal Ochoa.

Este trabajo de investigacion retne los criterios de la Resolucion 8430 de 1993 de acuerdo
al articulo 11,se considera esta investigacion sin riesgo; es un estudio que emplea técnicas y
métodos de investigacion en lo que no se realiza ninguna intervencién o modificacion
intencionada de las variables bioldgicas, fisiologicas, sicologicas o sociales de los
individuos que participan en el estudio, entre los que se consideran: entrevistas,
cuestionarios y otros en los que no se le identifique ni se traten aspectos sensitivos de su

conducta.

Se justifica que las trayectorias de vida se constituyen en un proceso en el que se ponen de
manifiesto las disposiciones y practicas de los diversos actores y en este caso pacientes con
diagndstico de Cancer Colorrectal (CCR) de la ciudad de Bogota, identificando
particularidades propias del contexto microsocial como son la relacién del paciente con su
entorno, su cultura, actitud frente al cancer, su desarrollo laboral y algun tipo de ayuda
espiritual, asi como también algunos contextos macrosociales reflejados en la relacion del
paciente con el sistema de seguridad social, su funcionamiento, el apoyo brindado por parte
del ente de salud, las politicas nacionales de cancer que amparan a los pacientes con dichos

diagnosticos entre otras caracteristicas.

Son muy escasos los estudios realizados sobre las condiciones y situaciones a las que son
sometidas los pacientes durante su proceso de afrontamiento y aceptacion de la enfermedad
desde el momento mismo de su diagndstico. La necesidad de realizar esta propuesta de
investigacion para analizar por medio de la trayectoria de vida de pacientes la manera
como el diagnostico de una enfermedad como el cancer puede transformar la vida del ser
humano y su familia, también se pretende fundamentar el papel que debe desarrollar el

profesional de salud en el proceso salud-enfermedad de todo un nucleo familiar, resaltando
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la importancia de incluir investigaciones de este tipo que orienten al fortalecimiento de

politicas de salud publica dirigidas a poblacion vulnerable.

Por lo anterior esta investigacion tiene como objetivos analizar la trayectoria de vida de
pacientes con diagnostico de cancer colorrectal de la ciudad de Bogota, identificar la
manera en que se expresan las politicas en salud publica en el pais en la trayectoria de vida
en pacientes con CCR, identificar las redes de apoyo y su papel en el acompafiamiento al
paciente con Cancer Colorrectal, reconocer los saberes que tienen los pacientes con
diagnostico de CCR sobre su enfermedad, formular recomendaciones para el disefio y/o
mejoramiento de programas de intervencion que contribuyan a un mejor abordaje,
prevencion y control del cancer. Este proceso esta guiado por la Universidad Santo Tomas,
en la faculta de economia, con el programa de la Maestria en Salud Publica, es una
institucion responsable que nos brinda directrices metodologicas, conceptuales y técnicas
para el desarrollo de dicha investigacion.

Yo, con CC de , €en
calidad de (cargo) de manifiesto que he comprendido el objetivo
del proyecto NOMBRE DEL PROYECTO, y consiento el uso de la informacion oral y de
archivo que he compartido con la investigadora principal del proyecto con fines exclusivos
de investigacion cientifica.

Para ello, el o la investigador me ha aclarado los siguientes aspectos: - Puedo manifestar mi
deseo de no participar en la investigacion en cualquier fase del proyecto. - Se asegura la
confidencialidad de mis datos personales, los datos de la organizacién que represento y de
los archivos gque sean por ella consultados.

Firma del participante

Fecha:

Firma de testigo

Informacion bésica del proyecto: (El consentimiento debe de reunir los criterios de la
Resolucidn 8430 de 1993). Se debe describir el nombre de la investigacion, el tipo de
investigacion, el periodo de estudio. Los beneficios esperados del proyecto; explicar
posibles riesgos para las personas, y si hay implicaciones bioéticas. El proyecto se debe
acoger a los principios de Budapest (1999) sobre el uso de las ciencias sociales. Los
resultados de la investigacion seran dados a conocer a la comunidad cientificay a la
sociedad colombiana en general. Se debe describir como se daran a conocer estos
resultados
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ANEXO 3
GENOGRAMAS

Figura 1. Genograma primer participante: Gerénimo Lopez

Figura 2. Genograma segundo participante: Miryam.

Miiclea familiar irya ——
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ANEXO 4.

REGISTROS FOTOGRAFICOS

Participante: Geronimo Lopez y esposa.

Fuente: Archivo de las investigadoras
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