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A todos los nifios y nifias diagnosticados con cancer.
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RESUMEN

El presente documento es producto de una investigacion cualitativa que tiene
como finalidad comprender el rol del trabajo social en el &rea de oncologia
pediatrica. Para este fin se realizaron 8 entrevistas a cuidadores/as pertenecientes
a la Fundacion Esperanza de Vida. De igual forma, se entrevist6 a dos
trabajadoras sociales que describieran detalladamente sus funciones dentro del
campo Oncopediéatrico. Por ultimo, se desarrollaron dos entrevistas a dos
funcionarias del DADIS quienes, a modo general, informaron sobre la situacion
actual de cancer infantil en Cartagena; para complementar la informacién y tocar

el ambito nacional, se realiz6 un proceso de busqueda y analisis documental.

Los hallazgos de la investigacion estan a disposicion del publico, a fin de generar
reflexiones en torno al rol del trabajo social en la intervencidén dentro de un campo
tan complejo y en una problemética tan doliente como lo es, la segunda causa de

muerte infantil, es decir, el cancer.

Palabras claves. Céancer infantil, oncologia pediatrica, cuidadores, rol, trabajo

social.
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ABSTRACT

This document is the product of a qualitative research that aims to understand the
role of social work in the area of pediatric oncology. For this purpose, 8 interviews
were carried out with caregivers belonging to the Fundacién Esperanza de Vida. In
the same way, two social workers were interviewed who could describe in detail
their functions within the Oncopediatric field. Finally, two interviews were
conducted with two DADIS officials who, in general, reported on the current
situation of childhood cancer in Cartagena; To complete the information and touch

the national level, a process of search and documentary analysis was carried out.

The findings of the research are available to the public, in order to generate
reflections on the role of social work in the intervention within a complex field and a

problem as painful as the second cause of infant death, is say, cancer.

Keywords. Childhood cancer, pediatric oncology, caregivers, role, social work.
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INTRODUCCION

El Observatorio Interinstitucional de Cancer Infantil sostiene que “El Cancer infantil

es la segunda causa de muertes en nifios de 5 a 15 afios™.

Este panorama al que cientos de nifios/as y familias deben enfrentarse al
escuchar por parte del equipo médico el diagnéstico de Cancer, es la presentacion
de esta investigacion por tres razones: la primera, porque a lo largo de este trabajo
el cancer pediatrico serd el tema central; lo serd porque el cdncer en nifios es una
problematica social que debe ser expuesta con mayor ahinco, lo cual configura la
segunda razén. Por dltimo, la tercera razon recae sobre el Trabajo Social quien
debe provocar mayores procesos de reflexion en los que se discutan sobre el
cancer infantii en Colombia como una problemética latente. Dicho esto, la
intencionalidad de la investigacién “El rol del trabajo social en Oncopediatria: una
mirada en doble via” consiste en comprender cual es el rol que asume el
trabajador social dentro del campo oncopediatrico y de qué manera la profesion
esta contribuyendo a la lucha contra el cancer infantil; para posteriormente generar
reflexiones que aporten al fortalecimiento y gestacién de transformaciones en la

intervencién profesional.

En coherencia con lo anterior, la pregunta de investigacion estuvo orientada a
conocer ¢ Cual es el rol profesional que asume el trabajador social dentro de la
intervencién con nifios y nifias diagnosticados con cancer en la ciudad de
Cartagena, Colombia? Con base en esta pregunta, el objetivo general esta
centrado en analizar el rol que desempeiia el profesional en trabajo social en la
intervencidn con poblacién infantil diagnosticada con cancer en la ciudad de
Cartagena, a fin de generar contribuciones que evoquen transformaciones en la

praxis del trabajo social en el campo de la salud, especificamente oncologia

! SALUD. Mucho por mejorar en cancer infantil en Colombia [en linea]. En: El Tiempo, Bogota. Febrero 15 de
2019. parr. 1. [Consultado: el 02 de junio de 2019]. Disponible en Internet: https://www.eltiempo.com/
vida/salud/dia-del-cancer-infantil-2019-cifras-y-situacion-de-colombia-327012
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pediatrica en la ciudad de Cartagena. En cuanto a los objetivos especificos, se
disefiaron tres; el primero consiste en describir de manera detallada la situacion
actual del cancer infantil en la ciudad de Cartagena mediante la busqueda y el
analisis documental. El segundo, busca identificar las percepciones que poseen
los cuidadores de nifios diagnosticados con cancer, sobre el rol ejercido por parte
del trabajador o trabajadora durante el diagndstico y tratamiento. Por ultimo, el
tercer objetivo se centra en describir el rol que desempefia el profesional en
Trabajo Social dentro de las instituciones publicas y privadas encargadas de la
atencién a nifios y nifias diagnosticados con cancer en la ciudad de Cartagena,

haciendo hincapié en la intervencion individual, familiar, grupal y comunitaria.

Para el efectivo cumplimiento de los objetivos, la presente investigacion se
fundamenta sobre la postura epistemoldgica del paradigma Hermenéutico, el cual
da la posibilidad de comprender cada uno de los diferentes relatos basados en las
vivencias de los cuidadores y las trabajadoras sociales. Para lograr la
comprension se hace necesario conocer el contexto y la problematica, es decir, la
situacion del cancer infantil en Colombia y Cartagena; para lo cual, se utilizo la

investigaciéon documental como parte esencial del proceso investigativo.

La metodologia utilizada se direcciond por la investigacion de corte cualitativo que
aporta una vision holistica de la realidad, resaltando las concepciones que los
sujetos construyen sobre la misma. En coherencia con la fundamentacion
metodoldgica, las técnicas de recoleccion de informacion utilizadas fueron: la
entrevista, la observacion y la revisibn documental. Se conté con la participacion
de un padre y siete madres pertenecientes a la Fundacién Esperanza de Vida,
quienes fungen como cuidadores de sus hijos diagnosticados con cancer. Asi
mismo, dos trabajadoras sociales pertenecientes a los dos Unicos hospitales con
pabelldn oncoldgico pediatrico en Cartagena. Ademas, se obtuvieron los relatos de
dos funcionarias del DADIS quienes a manera general dieron a conocer la

situacion actual del cancer infantil en Cartagena.

12
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A fin de exponer los resultados, este documento se encuentra organizado en dos
capitulos. El primero responde al objetivo niumero uno, dando una visibn mas
amplia sobre el panorama del cancer en Colombia y en Cartagena; para lo cual se
retoman las entrevistas hechas a las funcionarias del DADIS y el analisis
documental. El segundo capitulo gira entorno a la parte central de la investigacion,
el rol del trabajo social; en la primera parte de este capitulo, se realiza el andlisis a
la luz de las experiencias de los cuidadores con relacion al papel ejercido por el
trabajador/a social; en la segunda parte, el analisis se realiza con base en los
relatos de las trabajadoras sociales del area oncologica. La finalidad de este Ultimo
capitulo es comprender cuél es el rol ejecutado hasta el momento por las
trabajadoras sociales en la especialidad de Oncopediatria en la ciudad de
Cartagena. Por ultimo, se incluyen dos capitulos en los que se plasman las

conclusiones y recomendaciones finales.

13
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1. CONTEXTO INSTITUCIONAL

El presente trabajo inicia abarcando el contexto institucional en el cual se
desarrolla la investigacion. Como instituciéon de base se reconoce a la Universidad
de Cartagena, concibiendo en ella un escenario de libertad propicio para
desarrollar procesos de aprendizaje y transformacion social. Asi mismo, se
abordara a la Fundacion Esperanza de Vida como la segunda institucion, quien
fungié como escenario directo de practicas y desde la cual surgi6 la presente idea
de investigacion.

1.1 UNIVERSIDAD DE CARTAGENA

La Universidad de Cartagena remonta sus inicios en el siglo XIX, convirtiéndose
en un espacio de formacién para los jévenes del Caribe colombiano, y en el suefio
tangible de los libertadores Simon Bolivar y Francisco de Paula Santander,
quienes visionaron la educacion como el medio ideal para la formacién de las

nuevas generaciones que asumirian el futuro del pais.

La Universidad de Cartagena mantiene su liderazgo, reconocimiento social y
prestigio académico con programas en diferentes disciplinas y ciencias, institutos y
grupos de investigacion que promueven la transformacion social en la region,
liderando proyectos educativos de maestrias y doctorados de las méas altas
calidades.

La Universidad ha comprendido que, para estar a la altura de los tiempos, como
reza su eslogan, hay que asumir los retos que le impone el tiempo. Por ello no
solo forma a distancia a través de las tecnologias de la informacion, sino que,
ademas, se ha apropiado de las mismas desde la radio y la television;
asi, fomenta su desarrollo para integrar a sus proyectos académicos a las

comunidades.

En respuesta a su compromiso social de impulsar procesos de transformacién
mediante acciones que involucren a las comunidades, y en aras de seguir

avanzando hacia la excelencia, posicionandose como una de las mejores

14
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universidades en el pais, la Universidad de Cartagena trabaja bajo una direccion

clara, trazada por su mision y vision:

Mision. La Universidad de Cartagena, como institucion publica, mediante el
cumplimiento de sus funciones sustantivas de docencia, investigacion y extension,
y su proceso de internacionalizacién, formar profesionales competentes en
distintas areas del conocimiento, con fundamentacion cientifica, humanistica,
ética, cultural y axiologica. Esto les permite ejercer una ciudadania responsable,
contribuir con la transformacion social, y liderar procesos de desarrollo

empresarial, ambiental y cultural en los contextos de su accién institucional.

Vision. En 2027, la Universidad de Cartagena continuara consolidandose como
una de las mas importantes instituciones de educacion superior del pais, y con
una amplia proyeccién internacional. Para ello, trabaja en el mejoramiento
continuo de sus procesos académicos, investigativos, administrativos, financieros,
de proyeccion social, desarrollo tecnoldgico, internacionalizacion; con una clara
vinculacién al desarrollo social, politico, cultural, ambiental y econémico de

Cartagena de Indias, Bolivar, la region Caribe y Colombia.

Objetivos. A fin de lograr su mision y encaminar sus acciones hacia la vision, la

Universidad de Cartagena se plantea los siguientes objetivos:

e Impartir educaciéon superior como medio eficaz para la realizacion plena del
hombre colombiano, con miras a configurar una sociedad mas justa,
equilibrada y autbnoma, enmarcada dignamente en la comunidad internacional.

e Elaborar y proponer politicas, planes, programas y proyectos orientados a
resolver problemas regionales de la comunidad en su area de influencia y
participar en ello.

e Establecer una politica permanente de orientacion docente y capacitacion
profesional, la cual debe fomentar el desarrollo personal, la practica de la
ensefianza y la investigacion, en busca de un mejoramiento de la calidad

institucional.

15
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e Propiciar el intercambio cientifico, tecnoloégico y cultural, con el propdsito de
mantener una actualizacidn permanente que garantice la adecuada orientacion
del desarrollo de la region Caribe y del pais.

e Armonizar su accién académica, administrativa, investigativa y de extension
con otras instituciones educativas y entidades de caracter publico y privado a
nivel nacional e internacional.

e Garantizar el cumplimiento de los programas de formacion, en sus diversos
niveles y modalidades, de acuerdo con lo establecido en las normas
académicas.

e Impulsar en sus programas académicos el desarrollo del hombre, con base en
solidos componentes de formacion humanistica, instruccion civica y en los
principios y valores de la participacion ciudadana.

e Fomentar, de conformidad con las necesidades y demandas de la region y del
pais, nuevas areas del saber que permitan el desarrollo cualitativo y
cuantitativo de las comunidades en su zona de influencia.

e Propender por la conservacion del patrimonio histérico y cultural de Cartagena.
De la region Caribe y del pais, mediante acciones y programas educativos
tendientes a ese fin.

e Promover un ambiente sano, mediante acciones y programas de educacion y
cultura ecolégica.

e Ofrecer un adecuado servicio de informacién y documentacion?.

1.1.1 Facultad de Ciencias Sociales y Educacion. En concordancia con la
mision, la visién y los objetivos que dan cuenta de una universidad a la altura de
los tiempos que ofrece programas académicos de alta calidad y que promuevan la
transformacion de la regién, la Universidad de Cartagena cuenta con la facultad de

Ciencias Sociales y Educacion, orientada a la formacién de profesionales en

> UNIVERSIDAD DE CARTAGENA. Los datos anteriores fueron tomados de la pagina web de la
Universidad de Cartagena, Colombia. Disponible en internet:
http://cienciassocialesyeducacion.unicartagena.edu.co/programas-academicos/trabajo-
social/informacion-general

16
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Trabajo Social, Comunicacién Social y Licenciatura en Ciencias ambientales,

direccionada por los planteamientos expresados en su mision y vision.

Mision. Formar integralmente profesionales, a nivel de pregrado, en sus
programas de Trabajo Social y Comunicacion Social para la generacion de
conocimiento e interpretacion de la realidad tendiente a promover acciones hacia
una sociedad mas solidaria, justa, humana y pacifica. De igual manera, desarrolla
procesos de formacion continua y postgraduada en areas de las Ciencias Sociales
y de la Educacion posibilitando la transformacion sociopolitica y educativa, en la
localidad, la region y el pais fundamentandose en una gestion co-participativa y en

la articulacién de la investigacion, la docencia y la proyeccion social.

Visién. La Facultad de Ciencias Sociales y Educacion sera reconocida, en el afio
2020, como la Unidad Académica que, generando conocimiento e interpretando la
realidad social, lidera académicamente los procesos de formacion de
profesionales en Ciencias Sociales y Educacién, a nivel de pregrado y postgrado,
y por sus aportes a la transformacion sociopolitica y educativa de la region Caribe
colombiana y del pais, mediante la investigacién, como eje articulador, una
docencia de excelencia, la responsabilidad social de la proyeccion, soportados en

una cultura organizacional para su gestion®.

1.1.3 Programa de Trabajo Social. Dentro de la Facultad de Ciencias Sociales y
Educacion se encuentra el programa de Trabajo Social el cual trabaja en pro de la
formacién de profesionales integros y con proyeccién social, para lo cual
direcciona su accionar segin su mision, vision y objetivos.

Mision. El programa de Trabajo Social tiene como Mision la formacién de
Trabajadores (as) Sociales con alta calidad profesional, capaces de intervenir de

manera responsable y creativa en espacios y proyectos de interaccién social en la

® Ibid. Datos tomados del Proyecto Institucional del Programa de Trabajo Social. Universidad de
Cartagena. Disponible en internet: https://www.unicartagena.edu.co/estudia-con-
nosotros/programas-de-pregrado-presencial
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localidad, la region y el pais, en razén de su sélida fundamentacion
epistemoldgica, ética, politica, tedrica y metodoldgica, a partir de procesos
académicos flexibles, investigativos, de docencia problematizadora, de proyeccion
social y compromiso con el desarrollo humano integral.

Visién. El programa de Trabajo Social se propone mantenerse hacia el afio 2020
como el programa Lider en la formacion de Trabajadores (as) Sociales en la
region del Caribe colombiano y ser reconocido en Colombia y América Latina por
el desempeiio profesional de sus egresados, la solidez de la labor investigativa, la
pertinencia de su proyeccion en el contexto, la calidad y compromiso de su cuerpo
docente y la idoneidad como Organo consultor de entidades estatales y no

gubernamentales en la formulacion de politicas y planes de desarrollo social.

Objetivos

o Formar trabajadores (as) sociales idoneos, que puedan desempefiar su
profesibn de manera individual y como miembros de equipos
interdisciplinarios.

« Propiciar los espacios para el desarrollo de un cuerpo docente interesado
en la ensefianza del Trabajo Social como profesién.

o Promover la investigacion de la realidad social y el disefio y desarrollo de
propuestas de intervencion en ella.

« Proporcionar a entidades gubernamentales, privadas, ONG y comunidad en
general, servicios de asesoria e intervencion directa a través de las
practicas académicas y la investigacion de estudiantes y docentes.

o Contribuir a la actualizacién profesional permanente de egresados (as) de
Trabajo Social y de areas afines®.

A fin de cumplir cabalmente con la misién que direcciona el funcionamiento de la

Universidad de Cartagena desde cada facultad y programa, se implementan

* Ibid. Datos tomados del Proyecto Institucional de la facultad de Ciencias Sociales y Educacién. Universidad
de Cartagena. Disponible en internet: https://www.unicartagena.edu.co/estudia-con-nosotros/programas-
de-pregrado-presencial
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estrategias que permitan formar profesionales competentes en distintas areas del
conocimiento; una de estas, son las practicas profesionales, las cuales dan la
posibilidad al estudiantado de desarrollar en los debidos campos y areas de
accion, los conocimientos adquiridos en el aula. Por parte del programa de trabajo
social, y en cumplimiento con la mision institucional, uno de los objetivos
especificos que se traza consiste en “Formar trabajadores (as) sociales idoneos,
gue puedan desempefiar su profesion de manera individual y como miembros de
equipos interdisciplinarios”. Este objetivo responde claramente a la intencionalidad
de la préactica profesional, en la cual los estudiantes logran adquirir autonomia al
momento de intervenir en determinado campo. Uno de estos campos desde el
programa de trabajo social, que ofrece al estudiante posibilidad de poner en
practica los conocimientos adquiridos hasta el momento, es la Fundacién
Esperanza de Vida, la cual da la posibilidad de adentrarse a un contexto social
complejo y problematico, como lo es la oncologia pediatrica.

1.2 FUNDACION ESPERANZA DE VIDA

1.2.1 Resefia histérica. La Fundacién Esperanza de Vida (FundeVida) es una
organizacion social que nace en el afio 2002 en la ciudad de Cartagena de Indias
(Colombia) por iniciativa de la psicéloga Nacira Villadiego Ulloa y un grupo de
doce padres de familia que, con el paso del tiempo, se ha convertido en una
cadena inmensa de personas y organizaciones, quienes unen sus esfuerzos para
hacer posible que cada dia los nifios y nifias tengan mayores esperanzas de vida.
Se realiza con la seguridad que todo nifio y nifia que se enfrenta a enfermedades
como estas, tiene derecho a vivir en condiciones que le generen bienestar y
contribuyan a la mejora de su salud y a recibir cuidados que les proporcione un

estado digno.

Mision. Sembrar esperanza de vida a los nifios, niflas y adolescentes
diagnosticados con céancer y/o enfermedades hematoldgicas; gestionando y

siendo facilitadores de las condiciones dignas necesarias que hagan posible su
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acceso y permanencia a un tratamiento médico, y la conservacion de la estabilidad

psicosocial tanto de ellos, como de su familia.

Vision. En el afilo 2020, Fundevida sera una organizacion sélida, posicionada y de
gran reconocimiento a nivel regional, por su gestion y grandes logros alcanzados
en favor de los nifios, nifias y adolescentes, diagnosticados con cancer y/o

enfermedades hematolégicas®.

Gracias a los insumos brindados por la Universidad de Cartagena, y a la carga
académica ofertada por Trabajo Social, fue posible desarrollar una intervencién en
el campo de préacticas acorde a las exigencias de la profesién. Resultado de ello,
es la presente investigacion, la cual surgié con base en un continuo proceso
reflexivo sobre el campo y el accionar del trabajador social en éste. El analisis a
considerar, da muestra de la articulacién entre cémo los conocimientos vy
experiencias adquiridas en la universidad de Cartagena, influyen en la manera en

coémo se reconoce y entiende la realidad que evoca el campo.

® FUNDACION ESPERANZA DE VIDA. Pagina web institucional. [En linea]. [consultado el 4 mayo.
2019]. Disponible en internet: http://www.fundevidacartagena.org/

20


http://www.fundevidacartagena.org/

w Universidad
N ' de Cartagena

7N Fundada en 1827

2. DESCRIPCION DEL PROYECTO DE INVESTIGACION

2.1 PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

En el marco del desarrollo de las practicas 2018-2 realizadas en la Fundacion
Esperanza de Vida, surgid en un primer momento el interés en promover la
apertura de una Escuela de Familias dirigida a cuidadores de nifios y nifias
diagnosticados con cancer beneficiarios de esta Fundacion, quienes hasta la fecha
no desarrollaban procesos formativos que les sirviesen de orientacion para asumir

los nuevos retos personales y familiares que trae consigo la enfermedad.

Esta situacion afecta de manera evidente las formas de crianza implementadas en
algunos nifnos, generando conflictos intrapersonales en los cuidadores, quienes
dicen sentirse impotentes ante el desconocimiento de estrategias para ensefiar o
corregir a sus hijos. Asi, se inicié la formulaciéon de un proyecto encaminado a dar
respuesta a la necesidad de espacios de formacidén para familiares de nifios y
nifias diagnosticados con cancer que tuviera como fin dltimo contribuir a la mejora

de la calidad de vida de los mismos.

En el interés por avanzar hacia la ejecucion del proyecto se plantearon los
objetivos y el objeto de intervencion, e incluso una vaga idea sobre la postura
epistemoldgica y las posibles fases metodologicas a seguir. Sin embargo, al
momento de elaborar el estado del arte, se pudo captar de manera muy superficial
la poca documentacidbn sobre procesos de intervencion e investigacion
desarrollados a nivel nacional que dieran cuenta de la presencia de la profesion de
Trabajo Social en el area de oncologia pediatrica. Acerca de ello se reflexiond
sobre la siguiente pregunta: ¢es competencia del trabajo social tomar parte en la

intervencion con nifos y nifias diagnosticados con cancer?

En la busqueda de informacién que diera respuesta a este cuestionamiento, se
encontré que en Colombia el cancer infantil es considerado un problema de salud

creciente que se ha convertido en un nuevo desafio para el pais, posicionandose
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como una de las prioridades del gobierno nacional. Segun cifras del Ministerio de
Salud, esta enfermedad es la segunda causa de muerte de nifios entre los 5y 15
afios, y anualmente se diagnostican cerca de 1.400 casos nuevos®. En respuesta
a esta problematica, el Ministerio, a partir de la Ley 1388 de 2010 y su
reglamentacion, definid acciones claves para garantizar el diagnéstico temprano,
tratamiento, seguimiento y control del cancer infantil, encaminadas principalmente
a la disminucion de la mortalidad por esta causa y al consecuente incremento de

la supervivencia’.

Ahora bien, el cancer no solo afecta la salud del nifio o nifia diagnosticado, sino
que trasciende a los aspectos economicos, sociales y familiares, por lo que
amerita de una intervencion integral e interdisciplinar que dé respuestas oportunas
y pertinentes ante las nuevas problematicas que el paciente o su familia puedan
experimentar, a fin de mejorar las condiciones fisicas, sociales y emocionales de
los mismos. Con base en la definicion de Trabajo Social segun Melbourne en
2014 por el Comité Ejecutivo de la Federacion Internacional de Trabajadores
Sociales y la Junta de la Asociacion Internacional de Escuelas de Trabajo Social,
se trata de una disciplina académica y una profesion apoyada en la practica que
promueve el cambio, el desarrollo social, la cohesion social y el fortalecimiento y la
liberacion de las personas, pues involucra a las mismas y a las estructuras para
hacer frente a los desafios de la vida y conseguir un mayor bienestar, bajo los
principios de justicia social, derechos humanos, responsabilidad colectiva y el

respeto a la diversidad. Por todo ello, resulta evidente que, en la busqueda de un

® SALUD. Cancer infantil, una lucha de “todo o nada” [en linea]. En: Semana, Bogota. Febrero 15
de 2018, 06:40 p.m. [Consultado:el 24 de mayo de 2019]. Disponible en
Internet: https://www.semana.com/vida-moderna/articulo/cancer-infantil-en-colombia/557219

" MINISTERIO DE SALUD Y PROTECCION SOCIAL. Salud y vida para los nifios con cancer [en
linea]. Minsalud. Bogota. (15 de 02 de 2018), parr. 2. [Consultado: el 24 de mayo de 2019].
Disponible en Internet: https://www.minsalud.gov.co/Paginas/Salud-y-vida-para-los-ni%C3%B10s-
con-cancer.aspx
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Sistema de Bienestar, la figura del profesional del Trabajo Social ocupa un lugar
fundamental en el &mbito sanitario y, por supuesto, en la patologia oncolégica®.

La informacion hallada dio paso a nuevas preguntas, las cuales exigian una
bdsqueda aun mas profunda; lo que provocé en mi un conflicto cognitivo sobre
qué tan pertinente seria realizar un proceso de intervencion, cuando mas que
claridades para intervenir, se tienen preguntas por resolver. Asi pues, con base en
este panorama, se inicid6 un proyecto de investigacion que respondiese a la
necesidad de obtener mayores conocimientos respecto al trabajo social y su
relacion con la oncologia pediatrica, centrdndonos en la reflexion sobre el rol que
asume el profesional de trabajo social en la intervencion con nifios y nifias

diagnosticados con cancer en la ciudad de Cartagena.

2.1.1 Pregunta de investigacion. ¢Cuél es el rol profesional que asumen el
trabajador social dentro de la intervencion con nifios y nifias diagnosticados con

cancer en la ciudad de Cartagena, Colombia?

2.2 OBJETIVOS

2.2.1 Objetivo general. Analizar el rol que desempefa el profesional en trabajo
social en la intervencién con poblacion infantil diagnosticada con céncer en la
ciudad de Cartagena, a fin de generar contribuciones que evoquen
transformaciones en la praxis del trabajo social en el campo de la salud,
especificamente oncologia pediatrica en la ciudad de Cartagena. Mediante una
investigacion centrada en el rol del trabajador social con base en las percepciones

de los cuidadores y los trabajadores sociales.

2.2.2 Objetivos especificos.
e Describir de manera detallada la situacion actual del cancer infantil en la ciudad

de Cartagena mediante la busqueda y el analisis documental.

® HERNANDEZ, Lorena. Ayuda del trabajador social en oncologia [en linea]. juntosxtusalud. (03 de
02 de 2018), parr. 1. [Consultado:el 25de mayo de 2019]. Disponible en
Internet: https://juntosxtusalud.com/ayuda-del-trabajador-social-en-oncologia
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e Describir el rol que desempefia el profesional en trabajo social dentro de las
instituciones publicas y privadas encargadas de la atencion a nifilos y nifias
diagnosticados con cancer en la ciudad de Cartagena, haciendo hincapié en la
intervencion individual, familiar, grupaly comunitaria, mediante entrevistas
realizadas a trabajadoras y trabajadores sociales que intervengan en el campo
oncopediatrico.

e Identificar las percepciones que poseen los cuidadores de nifios
diagnosticados con cancer, sobre el rol ejercido por parte del trabajador o
trabajadora social durante el diagndstico y tratamiento, a través de entrevistas
realizadas a los familiares encargados del cuidado del nifio o nifia

diagnosticada con cancer.
2.3 JUSTIFICACION

De acuerdo con el Plan Decenal para el control del cancer en Colombia®, el cancer
no solo es una enfermedad que afecta la salud, sino que posee grandes
repercusiones en los ambitos sociales, econdmicos y emocionales. Con base en
las cifras dadas por EL PNUD (2012), cerca del 47% de los casos y el 55% de las
muertes se producen en paises que tienen un indice de desarrollo humano medio
0 bajo'®. Asi mismo, el tltimo reporte arrojado por la Organizacién Mundial de la
Salud* muestra que mas del 60% de todos los nuevos casos de cancer se
registran en Africa, Asia y América central y sur. Este panorama resulta coherente

con la situaciéon actual del cancer infantil a nivel mundial. Cada afio mas de

° COLOMBIA. MINISTERIO DE SALUD Y PROTECCION SOCIAL E INSTITUTO NACIONAL DE
CANCEROLOGIA. Plan Decenal para el control del cancer en Colombia. [en linea]. Bogota: B&C
Buenos y creativos, 2012. [Consultado: el 25 de mayo de 2019]. Disponible en internet:
https://www.minsalud.gov.co/Documentos%20y%20Publicaciones/Plan%20Decenal%20para%?20el
%20Control%20del%20C%C3%Alncer.pdf

' PROGRAMA DE LAS NACIONES UNIDAS PARA EL DESARROLLO. El indice de desarrollo
humano muestra una reduccion global en el indice de crecimiento [en linea]. PNUD. (24 de 07 de
2014), parr. 1. [Consultado:el 27de mayo de 2019]. Disponible en Internet:
https://www.undp.org/content/undp/es/home/presscenter/pressreleases/2014/07/24/Human-
Development-Index-shows-overall-slowdown-in-growth.html.

" PERASSO, Valeria. Diez gréficos para entender el grave impacto del cancer en el mundo [en
linea]. En: BBC. Febrero 04 de 2016. parr. 3. [Consultado: el 27 de mayo de 2019]. Disponible en
Internet: https://www.bbc.com/mundo/noticias/2016/02/160203 cancer_graficos_impacto_men
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250.000 nifilos en el mundo son diagnosticados con cancer, de los cuales,
aproximadamente 90.000 mueren al afio debido a esta enfermedad'?. En los
paises en vias de desarrollo estas cifras se incrementan. En el caso de Colombia,
el cancer infantil es la tercera causa de muerte en nifios y nifias'®, y solo el 50%
de los enfermos se curan, en comparacion con paises desarrollados en los que

nueve de cada diez nifios sobreviven a este mal**

. Segun la revista Semana, esto
sucede debido a las barreras de acceso a las que se tienen que enfrentar los
nifos y sus familias para ser atendidos. Si bien, los tratamientos contra el cancer
son considerados de alto costo, y pese a la normativa con la que cuenta el pais
para garantizar la atencion a quienes necesitan de estos tratamientos, la realidad
es que aun persisten grandes obstaculos que provocan un aumento en las cifras
de mortalidad infantil*>, entre los que encontramos las fallas en el sistema de
salud, Los cambios de IPS, la demora en las autorizaciones, los traslados a otras
ciudades, entre otras barreras. Se estima que por lo menos un 80% de los nifios
gue padecen cancer infantil en el pais sufren algun grado de incumplimiento en el
diagnéstico o en su tratamiento®®. Desde puntos claves como la deteccién precoz
para un mejor y oportuno proceso, es posible evidenciar las grandes brechas
diferenciadoras entre paises de ingresos altos, donde segun EFESalud los nifios
suelen estar sometidos a una estrecha vigilancia tanto médica como parental, por
lo que las posibilidades de una deteccion precoz son mucho mas elevadas. Y
paises de escasos recursos en los que existen obstaculos que dificultan una

deteccion precoz, como la falta de acceso a los servicios de salud y la escasez de

2 TOVAR, Javier. Cifras y preguntas del Cancer infantil [en linea]. EFESALUD. Madrid. (15 de 02
de 2018), péarr. 1. [Consultado:el 27 de mayo de 2019]. Disponible en Internet:
https://www.efesalud.com/cifras-y-preguntas-del-cancer-infantil/

¥ SALUD. El Cancer infantil en Colombia, mas retos que soluciones [en linea]. En: El Espectador,
Bogota. Abril 07 de 2016. parr. 3. [Consultado: el 27 de mayo de 2019]. Disponible en
Internet: https://www.elespectador.com/noticias/salud/cancer-infantil-colombia-mas-retos-
soluciones-articulo-625871

' SALUD. Los nifios no deben morir de Cancer [en linea]. En: Semana, Bogota. Febrero 15 de
2018. parr. 1. Consultado: el 28 de mayo de 2019]. Disponible en
Internet: https://www.semana.com/vida-moderna/multimedia/cancer-infantil-en-colombia/530159

' |bid., parr. 3.

'® |bid., parr. 1.
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medios de diagndstico'’. De acuerdo a los estudios divulgados por el Observatorio
Interinstitucional de Cancer Infantil y la Liga Colombiana Contra el Cancer, “La
barrera mas frecuente de accesibilidad que se encontro fue la asignacion de citas
(37.7 por ciento), seguido de la dificultad para obtener medicamentos (18.54 por
ciento) y problemas de traslado y para obtener otros servicios de apoyo social
(14.24%)"8,

Sin embargo, el hecho mas preocupante y alarmante frente a la situacion actual
del cancer infantil en Colombia identificado por el Observatorio Interinstitucional de
Céancer Infantil (OICI), son las tasas de abandono. De acuerdo con los
planteamientos hechos por esta institucion, “Uno de los factores que mas incide en
el éxito o no de los tratamientos es que la familia continde hasta el final. Pero de
alguna manera, lo que estd pasando es que los padres no lo aceptan o tienen una
serie de creencias culturales frente al cancer que los lleva a abandonar el
tratamiento una vez”. Segun La directora del OICI, Yolima Méndez, “una barrera
importante es el desconocimiento con la comunidad, los padres y profesores: no
conocen los sintomas y no se les pasa por la cabeza que los nifios puedan tener

cancer™®.

Resulta un agravante de la situacion expuesta en los parrafos anteriores, los
problemas sociofamiliares por los que atraviesan las familias integradas por uno o
varios miembros que padecen céncer infantil, entendiendo que estas deben
adaptarse a las diferentes fases de la enfermedad® alterando el orden establecido
hasta el momento. Sumandole a ello, los problemas sociales y emocionales que

experimenta el nifio o nifia diagnosticado.

"TOVAR. Op. Cit. parr. 3.

® SALUD SEMANA. Op. Cit. parr. 14.

9 SALUD. Crece preocupacién por casos de nifios con Cancer en Colombia [en linea]. En:
RCNRadio, Bogota. Abril 23 de 2018. parr. 2. [Consultado: el 28 de mayo de 2019]. Disponible en
Internet: https://www.rcnradio.com/salud/crece-preocupacion-por-casos-de-ninos-con-cancer-en-
colombia

* GUIROTANE Ivana Maria. Impacto psicolégico del diagnéstico de cancer en madres de nifios
oncologicos [en linea]. Licenciatura en psicologia. Universidad abierta interamericana. Ovidio
lagos. Departamento de psicologia, 2012, p.12. [Consultado: el 28 de mayo de 2019]. Disponible
en Internet: http://imgbiblio.vaneduc.edu.ar/fulltext/files/TC112555.pdf
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Con base en lo anterior, es posible evidenciar que el cancer va mas all4 de un
problema de salud. El avance o retroceso de esta enfermedad en la vida de un
nifio, dependera en gran medida de las condiciones contextuales en las que se
desarrolle, por lo que el trabajo de una sola disciplina no sera suficiente para darle
respuesta oportuna a esta creciente problemética. En este sentido, es necesario
pensar en un trabajo interdisciplinar que tal como lo plantea la licenciada Teresa
Méndez permita pensar en todos los aspectos para que el nifio pueda crecer con
iguales recursos que otros y desarrollar una vida adulta plena y feliz?*. De acuerdo
con la Sociedad Americana de Cancer, forman parte del equipo de profesionales
de la atencion integral los médicos, enfermeras, trabajadores sociales, entre otras
disciplinas. Por su parte, el trabajo social desde el area hospitalaria, se ha
centrado en atencion social al paciente y su familia, la realizacion de actividades
socioeducativas dentro y fuera de los hospitales, atencion y acompafamiento a
pacientes de alto riesgo, la realizacién de investigaciones?’, entre otras funciones.
Sin embargo, al hablar del area de oncologia pediatrica se hace necesario
especificar e indagar a mayor profundidad sobre el rol que asume el trabajador o
trabajadora social dentro de la intervencion con nifios y nifias diagnosticados con
cancer. La principal razén para ello, es la poca documentacion que se tiene al
respecto, desde un ambito nacional y local, lo que se refleja en el estado del arte
del presente trabajo. Esto imposibilita tener una idea clara sobre como en la
ciudad de Cartagena, desde la profesion de trabajo social se esta haciendo frente

al problema social que anualmente cobra la vida de por lo menos 468 nifios

“’'SOCIEDAD. Destacan la importancia del tratamiento interdisciplinario en el
tratamiento del cancer infantil. [en linea]. En: Télam. Febrero 02 de 2013.
parr. 2. [Consultado:el 29 de mayode 2019]. Disponible en
Internet: http://www.telam.com.ar/notas/201302/7572-destacan-la-
importancia-del-tratamiento-interdisciplinario-en-el-tratamiento-del-cancer-
infantil.html

ZZFANDINO, Dyala. Quehacer del trabajador social en la salud - caja costarricense de seguro social

[En linea]. En: 11 Congreso Nacional de Trabajo Social. [Consultado: el 28 de mayo de 2019].
Disponible en Internet: https://www.binasss.sa.cr/revistas/ts/v12n301988/art06.pdf

27


http://www.telam.com.ar/notas/201302/7572-destacan-la-importancia-del-tratamiento-interdisciplinario-en-el-tratamiento-del-cancer-infantil.html
http://www.telam.com.ar/notas/201302/7572-destacan-la-importancia-del-tratamiento-interdisciplinario-en-el-tratamiento-del-cancer-infantil.html
http://www.telam.com.ar/notas/201302/7572-destacan-la-importancia-del-tratamiento-interdisciplinario-en-el-tratamiento-del-cancer-infantil.html
https://www.binasss.sa.cr/revistas/ts/v12n301988/art06.pdf

w Universidad
N ' de Cartagena

7N Fundada en 1827

prevenibles por afio, considerandose la tercera causa de muerte infantil en

Colombia.

Los resultados arrojados por esta investigacion beneficiarian principalmente a la
profesion de trabajo social y a su avance teorico-metodologico, ya que podria
hacerse un andlisis critico sobre las funciones de un trabajador o trabajadora
social dentro del campo de oncologia pediatrica con base en los hallazgos, a fin de
comprender mas la experiencia y contribuir a su mejora. Asi mismo, serviria de
insumo para futuras propuestas de intervencion e investigacion en este campo,
centradas en los desafios del presente, de cara al futuro. Ademas, favoreceria el
fortalecimiento de la especificidad de la profesion, rescatando las practicas propias
del trabajo social en el campo oncoldgico pediatrico e impulsando la generacién de
cuestionamiento sobre el modelo de intervencion o la metodologia que no

corresponda a la disciplina o sean limitadas frente a los objetivos de la misma.

Ahora bien, esta investigacion no solo beneficiaria al trabajo social a nivel
nacional, si no que permitiria a trabajadores sociales de otros paises hacer
investigaciones o intervenciones desde un analisis comparativo sobre como se
asume el rol de trabajo social en el campo oncolégico pediatrico desde
Latinoamérica donde supuestamente los avances hechos hasta el momento han
sido pocos. Aportando asi a una visibn mas global de la profesiéon y su relacién

con el cancer infantil.

Este trabajo investigativo resulta enriquecedor para la universidad de Cartagena,
en especial la facultad de ciencias sociales y educacion, y el programa de trabajo
social, por ser una investigacion pionera en la ciudad de Cartagena, pues con
base en un recorrido y analisis documental se lleg6 a la conclusion, que hasta la
fecha no se han realizado investigaciones centradas en el rol profesional del
trabajador o trabajadora social en la intervencion con nifios y nifias diagnosticados
con cancer, promovidas desde las tres instituciones de educacion superior que
ofrecen el programa de trabajo social en la ciudad. De igual manera, otras

disciplinas podrian valerse del producto de esta investigacion para comprender
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mas a fondo el papel que juega el trabajador social dentro de un equipo médico
interdisciplinar para la atencion e intervencion oncolégica pediatrica, y crear mayor

presencia dentro de estos escenarios.

Esta investigacion pretende servir de base para futuras investigaciones que
fortalezcan la intervencion del trabajo social y aporten a la promocién de
estrategias innovadoras que atiendan las necesidades psicosociales de los
pacientes diagnosticados con cancer y sus familias, asi como la lucha por la
defensa de los derechos de la infancia, los cuales, debido a las incongruencias

persistentes en el sistema de salud, se ven violentados.
2.4 REFERENTES TEORICOS

2.4.1 Antecedentes. Actualmente, el cancer infantil es considerado como un
problema de salud publica creciente. Los distintos actores sociales han unido
esfuerzos para disminuir el nimero de muertes por causa de la enfermedad. Se
han instaurado programas, proyectos, leyes, fundaciones, entre otros, que ayuden
al oportuno diagnostico, la afrontacion del tratamiento y la mejora de la calidad de
vida. Juega entonces un papel trascendental el aporte de las distintas disciplinas
para lograr avances significativos en el campo oncoldgico pediatrico. El trabajo
social hace parte del grupo disciplinar que contribuye a disminuir los impactos de
la enfermedad en el paciente y su familia. Por lo anterior, indagar sobre los
trabajos hechos hasta la fecha, contribuyen a identificar qué tan clara esta la
disciplina frente al rol que asume en la intervencion e investigacién con pacientes

oncologico pediatricos y los avances que hasta el dia de hoy se han logrado.

Se inicia la presentacion de los antecedentes desde un trabajo de grado que no
responde directamente al campo oncologico, pero busca identificar el rol del
trabajo social en la atencién a pacientes hospitalizados. Lagares Merifio®® presenta

el informe de gestion: mecanismos alternativos para el posicionamiento de la

* LAGARES MERINO, Katerin. Informe de gestion: Mecanismos alternativos para el
posicionamiento de la imagen profesional de trabajo social en el campo hospitalario — E.S.E
Hospital Universitario del Caribe. Cartagena de indias: Universidad de Cartagena. Facultad de
ciencias sociales y educacion. Programa de Trabajo Social. 2010, p. 10 — 46.
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imagen profesional de trabajo social en el campo hospitalario — E.S.E Hospital
Universitario del Caribe para obtener el titulo de Trabajadora Social en la
universidad de Cartagena. Dicho informe, da cuenta de la preocupacion existente
sobre cdmo se reconoce actualmente la profesion de trabajo social, no solo desde
la vision de quien es intervenido, sino también desde el profesional que la ejerce.
El objetivo general con el que se realiza el informe es disefiar estrategias para
lograr un posicionamiento de la imagen profesional del Trabajo Social en la E.S.E
Hospital Universitario del Caribe. Para ello, la autora se ubica
epistemologicamente desde la definicion retomada por los colegios oficiales de
trabajo social de Valencia, Espafa, en el que “El trabajador social en salud es el
profesional del equipo multidisciplinar que conoce las carencias y necesidades
sociales que inciden en el proceso salud-enfermedad, identifica las redes
familiares y sociales, en el que promueve la utilizacion de los recursos
disponibles, a través de funciones de investigacion, planificacién y programacion,
educacién social, promocion, prevencion, asesoria social y gestion de recursos
sociales y/o sanitarios, orientadas a la recuperacion de la salud y a la
participacion de individuos, grupos y comunidades, en las instituciones de salud”.
Como objetivos especificos, este trabajo pretende identificar cuéles son los
imaginarios que se tienen de Trabajo Social en la E.S.E Hospital Universitario del
Caribe e identificar el rol del Trabajador Social en el campo hospitalario. Para dar
cumplimiento a estos objetivos, se emprende un proceso investigativo dirigido a
los usuarios y empleados del E.S.E Hospital Universitario del Caribe. Posterior a la
investigacién, se realizan encuentros formativos y campafias difusivas sobre el rol
del trabajador social. Sin embargo, los resultados plasmados en el documento final
no son claros, pues no dan muestra de las percepciones e imaginarios sobre el
trabajo social que hasta el momento han construido quienes de una u otra forma
han sido intervenidos desde esta profesion. Asi como tampoco de las reflexiones
surgentes de los encuentros reflexivos que se llevaron a cabo en el Hospital
Universitario del Caribe, en torno al rol de la profesion de trabajo social. No

obstante, este trabajo de grado resulta util e indispensable para los antecedentes
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de la investigacion, pues es un producto elaborado por estudiantes de trabajo
social en practicas de la Universidad de Cartagena, lo que lo convierte en uno de
los documentos mas locales que permite vislumbrar de cierta forma los adelantos,
estancamientos o retrocesos en materia de investigacion o intervencion sobre el

rol profesional del trabajador social en el area de la salud.

Al adentrarse mas a la problematica del cancer infantil en la ciudad de Cartagena,
Melisa Galvis Diaz** elabora un trabajo de sistematizacién del proceso de practica
vivido en la Fundacion Esperanza de Vida, una fundacion sin &nimo de lucro que
brinda atencion integral a nifios y nifias diagnosticados con cancer vy
enfermedades hematoldgicas, la cual dentro de sus servicios ofrece un programa
de asesoria juridica, que de acuerdo a lo planteado por Melisa Galvis nace en
respuesta de los continuos problemas para acceder a la atencion y los servicios de
salud, por los retrasos y negacion del procedimiento y del cubrimiento del
tratamiento de sus hijos de manera integral y de calidad. Segun la autora, el rol del
trabajo social se enfoca en capacitar y orientar a los padres de familia en sus
acciones, para que se empoderen y lideren su propio proceso de transformacion,
reconozcan cual es su rol y compromiso como padres de familia, y desarrollen
habilidades para llevar a cabo las gestiones y los procedimientos pertinentes para
la solucion de su problematica, bajo la orientacién del equipo interdisciplinario de

Fundevida.

La propuesta de sistematizacion surge por la necesidad de analizar, verificar y
evaluar el impacto del programa de asesoria sociojuridica para el restablecimiento

del derecho a la salud, los aportes y el desempefio del trabajo social en este

* GALVIS DIAZ, Melisa. Sistematizacion de experiencia de la experiencia de los padres de familia
en el programa de asesoria socio — juridica para el restablecimiento del derecho a la salud de los
nifios y nifias de Fundevida y el papel del trabajador social en este proceso. Cartagena de indias:
Universidad de Cartagena. Facultad de Ciencias Sociales y Educacion. Programa de Trabajo
Social. 2015, p. 20 - 46.
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proceso, fundamentado epistemoldégicamente desde una perspectiva
constructivista, el paradigma sociocritico y el enfoque historico hermenéutico. En
este sentido, el objetivo general de este trabajo consiste en sistematizar las
experiencias de los padres de familia en el programa de asesoria socio-juridica
para el restablecimiento del derecho a la salud de los nifios y nifias de Fundevida
y el papel del trabajo social en este proceso. Para dar respuesta al objetivo
general, se plantearon cuatro objetivos especificos de los cuales resaltaremos sélo
dos. ElI primer objetivo consiste en describir y analizar la experiencia de
intervencién social y metodolégica para identificar el rol desempefiado por el
trabajo social y la participacion de los padres de familia. El segundo objetivo busca
Identificar como consideran y reconocen los padres de familia el papel del Trabajo

Social en el equipo interdisciplinario del programa de asesoria socio-juridica.

Para ello, se plante6 una metodologia desde un enfoque hermenéutico dividida en
tres fases: la primera fase del proceso metodolégico parte del acercamiento y el
reconocimiento de la poblacion objeto y su problematica. La segunda esta
direccionada al trabajo de orientacién y capacitacién, mediante técnicas ludico-
formativas. Y la tercera fase concluy6 con la evaluacion de la experiencia. Segun
Galvis Diaz “esta metodologia se llevé a cabo para analizar y evaluar desde los
relatos e historias de vida de los padres de familia, sus experiencias y
participacion en el proceso de la asesoria socio-juridica, y como reconocen el
papel del trabajo social’®. Con base en los resultados expuestos en el trabajo es
evidente el claro posicionamiento del papel del trabajador social como agente
facilitador, orientador y acompafiante en el proceso de asesoria juridica. Asi
mismo, estos resultados dan cuenta minimamente de las percepciones que tienen

los padres de familia sobre el papel del trabajo social.

En este trabajo es posible evidenciar un mayor acercamiento por parte de las
estudiantes en practicas de trabajo social en el afio 2016, a la intervencion con

familias de nifios y niflas diagnosticados con cancer, reconociendo una de las

% Ibid., p. 38.
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principales problematicas centrada en las limitaciones del sistema de salud en
Colombia y la violacién continua del derecho a la salud y a la vida. Aunque este
trabajo haya significado un aporte significativo para el posicionamiento del trabajo
social en el campo de la oncologia pediatrica en Cartagena, es necesario seguir
ahondando en nuevos esfuerzos reflejados en procesos de investigacion e
intervencién, pues hasta la fecha, este es el trabajo que méas se acerca a un
estudio del rol del trabajo social en la intervencion desde el cancer infantil en la

ciudad.

En el interés por ir de lo local a lo nacional y posteriormente a lo internacional, se
realizd6 una busqueda documental de investigaciones o0 intervenciones
desarrolladas en otras ciudades del pais que dejase ver la trayectoria del trabajo
social en el &rea de oncologia pediatrica en Colombia. Sin embargo, los trabajos
encontrados dan cuenta del rol profesional en el area de salud a nivel general, sin
llegar a hondar y especificar respecto al papel del trabajador social en la
problematica del cancer infantil. Esto condujo a orientar la busqueda de los
antecedentes hacia el ambito internacional, iniciando en un contexto
latinoamericano, desde el pais de Ecuador en la ciudad de Loja, en el que
Mancheno Arévalo®® realiza su tesis previa a optar por el titulo de licenciada en
trabajo social en el area de Oncopediatria de la Unidad Médica Solca Nucleo de
Loja, titulandola: “Cémo sobrellevan el cancer los nifios y nifias en la ciudad de
Loja y la intervencién del trabajador social frente a este entorno en el afio 2014-
2015” en la que se describe brevemente como se desarrolla el periodo curativo de
nifios y niflas con cancer, desde la mirada social. Este documento inicia haciendo
una breve descripcion del desarrollo del céncer en la nifiez, el proceso del
tratamiento, las etapas de la enfermedad y los cambios que enfrenta a nivel

personal y social el nifio y su familia. Ademas de un analisis a nivel general de la

*MACHENO AREVALO, Carol. Cémo sobrellevan el cancer los nifios y nifias en la ciudad de Loja
y la intervencion del trabajador social frente a este entorno en el afio 2014 — 2015 [En linea].
Trabajadora social. Loja, Ecuador. Departamento de Trabajo Social, 2014 — 2015, p. 47 — 63.
[Consultado: 8 de febrero del 2019]. Disponible en internet: http://www.ts.ucr.ac.cr/binarios/pela/pl-

000575.pdf
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situacion de céancer infantil en el pais de Ecuador. Luego de ello pasa a la
generacion de reflexiones respecto al rol del trabajo social y su relacion con la
salud y los pacientes oncolégicos. Como objetivo principal del trabajo social en el
area de la salud, la autora plantea, identifica e interviene en los factores sociales
que influyen en las condiciones de salud de las personas, sus familias y la
comunidad, por medio de un proceso metodoldgico que propicie que la poblacién
usuaria participe en el desarrollo de acciones de promocion, prevencion, atencion
y rehabilitacion de la salud, basadas en sus necesidades. Con base en lo anterior,
la autora pasa a analizar metodol6gicamente la intervencién profesional del trabajo
social con las personas que padecen cancer. Cita textualmente a Molina y Romero
quienes en 2004 plantearon los siguientes modelos de intervencion: el
asistencialista orientado a satisfacer las necesidades vitales y contingentes que
requieren de una intervencion institucional inmediata; el modelo socioeducativo
promocional el cual consiste en una accién educativa de informacién y de
formacion a partir de problemas significativos para los actores involucrados; y el
modelo terapéutico que se caracteriza por el manejo de las relaciones y de los
procesos comunitarios que generan tensiones entre el sujeto individual o colectivo
y su ambiente, a fin de alcanzar el equilibrio deseado. De acuerdo con Mancheno
Arévalo el modelo socioeducativo promocional es el mas adecuado para intervenir
los pacientes oncoldgicos y sus familias, donde la trabajadora social por medio de
proceso de formacion y orientacion busca mejorar la calidad de vida de los nifios
diagnosticados con cancer. En cuanto a la intervencién familiar, la autora reconoce
la situacion de crisis por la que atraviesa la familia en general. Ello implica la
necesidad de abordar la problematica desde una modalidad terapéutica a fin de
recobrar el equilibrio en el hogar, para posteriormente recurrir al modelo
socioeducativo que le permita a la familia entender los cambios que se estan
experimentando y las formas de afrontarlo. Este trabajo abre paso al analisis
metodoldgico desde la intervencién fundamentada a partir de los modelos de

intervencion utiles en el campo de oncologia pediatrica, ofreciendo luces de cémo
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en algunos lugares de Latinoamérica se ha venido desarrollando el proceso de
praxis profesional del trabajo social en pacientes diagnosticados.

Siguiendo el andlisis de antecedentes desde un contexto latinoamericano, se
referencia a un estudio publicado por el Banco de Drogas Antineoplasicas de San
Juan en el XXVII congreso nacional de trabajo social en el pais de Argentina,
titulado “La especificidad del trabajo social en el contacto con pacientes
oncolégicos™’. Este estudio hace énfasis en la necesidad de gestar y reconstruir
procesos que trascienden la entrega de medicamentos, buscando rescatar la
subjetividad y subjetivacién, la historicidad y la heterogeneidad en el proceso de
salud-enfermedad-atencion de las personas con cancer. De acuerdo con los
postulados del presente documento, en los aspectos a tener en cuenta para
abordar el cancer se resalta la necesidad de poner atencion al resguardo de la
calidad de vida de los pacientes y los cuidadores.

En ese sentido, considera importante tener en cuenta las repercusiones familiares
en la vida de los pacientes, entendiendo el estado de crisis en el que entra la
familia. Es aqui donde el trabajador social cumple la funcion de orientador a fin de
clarificar la informacién respecto a la enfermedad, logrando disminuir el grado de
incertidumbre y ansiedad. Segun los profesionales encargados del area social del
Banco de Drogas Antineoplasicas de San Juan el rol del trabajador social se
centra en realizar un acompafamiento a los pacientes para que identifiquen sus
capacidades y habilidades a fin de provocar un empoderamiento en quien es
intervenido. Para ello, el profesional en trabajo social debe poder comprender las
implicaciones a nivel personal, familiar, social y econémico teniendo en cuenta la
influencia del contexto, y trabajando no solo sobre la enfermedad sino sobre la
prevencion de la misma. Como muestra del ejercicio profesional del trabajo social

en el Banco de Drogas Antineoplasicas, se describen algunos de los procesos que

2T XXVII CONGRESO NACIONAL DE TRABAJO SOCIAL. En: XXVII: 11 12 y 13, septiembre,
2014. La especificidad del trabajo social en el contacto con pacientes Oncolégicos. 2014, p. 13.
[Consultado: 8 de febrero del 2019]. Disponible en internet:
https://issuu.com/faapss/docs/audisio_lirussi
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se vienen desarrollando, entre los cuales esta: la labor investigativa, que consiste
en obtener un registro provincial de tumores a fin de registrar los casos positivos
de neoplastia y construir un mapa oncolégico de San Juan. Esto amerita la puesta
en marcha de investigaciones de tipo cuantitativa que permita a profundizacion la
comprension del objeto de estudio a fin de disefiar y ejecutar proyectos con fines
preventivos dirigidos a la poblaciéon mas vulnerable de San Juan. Ademas de lo
mencionado anteriormente, otra de las actividades que se realizan en articulacion
con la universidad nacional de San Juan es un estudio social sobre la resiliencia
en mujeres que padecen cancer de mama y se encuentra en quimioterapia. El
objetivo principal del estudio es identificar las practicas sociales de afrontamiento
que desarrollan las usuarias para confrontar las etapas de la enfermedad y el
tratamiento en su cotidianidad. Este documento concluye exponiendo desafios a
los que debe hacer frente el trabajo social en campo oncoldogico, entre ellos, la
necesidad de que en los procedimientos se tenga en cuenta la voz de quienes son
intervenidos. Asi mismo, la busqueda de un trabajo mas integrador entre
disciplinas. Por udltimo, lograr una mirada mas cualitativa de los procesos y
estudios que desde el campo oncolégico se emprendan. Lo anterior permite
ampliar nuestra perspectiva sobre los roles que puede asumir un trabajador social

en el campo de la oncologia.

Por ultimo, se retoma un informe investigativo realizado en Espafia en la
Universidad de la Laguna, elaborado por Alonso Pérez?® en el que se busca
ofrecer una vision integral y holistica de cdmo impacta el cancer infantil en el
contexto familiar desde la percepcion de los progenitores. Este trabajo lleva por
nombre: “El impacto del cancer infantil en el contexto familiar desde la experiencia

vital de los/as progenitores/as”. La investigacion inicia con una breve descripcion

* ALONSO PEREZ, Clara. El impacto del cancer infantii en el contexto familiar desde la
experiencia vital de los/as progenitores/as [En linea]. Trabajadora social. Espafia. Facultad de
ciencias politicas, sociales y de la comunicacion. Departamento de ciencias de la comunicacion y
trabajo social, 2014 — 2017. P. 14 — 56. [Consultado: 8 de febrero del 2019]. Disponible en internet:
https://riull.ull.es/xmlui/bitstream/handle/915/1191/El+IMPACTO+DEL+CANCER+INFANTIL+EN+E

L+CONTEXTO+FAMILIAR+DESDE+LA+EXPERIENCIA+VITAL+DE+LOSAS+PROGENITORESA

S.pdf;jsessionid=389E7D4884C726CCCDD2AB2AC123A1C27?sequence=1
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sobre la situacion actual del cancer infantil en Espafia, siendo esta la segunda
causa de muerte de nifios y nifias en este pais. Se continua con un analisis sobre
los efectos de la enfermedad en la infancia y sus repercusiones a futuro,
concluyendo en que, a cualquier edad puede afectar a otros aspectos de la
identidad y de la autoestima del menor. Asi mismo, se analiza el impacto de la
enfermedad en las dinamicas familiares a nivel socio cognitivo, conductual, social,
funcionamiento y econdémico laboral. Con base en dicho andlisis se determina que
‘la enfermedad constituye una experiencia potencialmente traumatica vy
generadora de elevado malestar para los nifios/as y sus familias”. Para esta
investigacibn se  utiliz6 como herramienta principal un cuestionario
semiestructurado, aplicado a 12 madres de pacientes oncoldgico-pediatrico, en la
Asociacion canaria “Alejando Da Silva”. Como resultado arrojado en la
investigacioén, “se puede matizar que todas las madres, colaboradoras en este
estudio, destacan que se ha producido un cambio en los valores, creencias y
prioridades familiares, con respecto a la vida anterior al diagndstico, como también
todas comparten la idea de que han aumentado los niveles de estrés y/o
ansiedad”. Posteriormente, el presente documento da inicio a una discusién que
busca contrastar la teoria que pretende explicar los cambios a nivel familiar al
momento de enfrentar el cdncer y la experiencia vivida de las madres participes en
la investigacion. Segun la autora, los datos analizados en esta ultima discusion
demuestran que “los familiares de nifios/as con cancer infantil, no solo poseen
capacidades para encauzar o adaptarse a la enfermedad, sino que también saben
detectar y seleccionar los elementos positivos de la misma a través de
recomendaciones, estrategias, claves, consejos y sugerencias a otras familias que
tengan algun/a hijo o hija diagnosticado/a de cancer recientemente”, lo cual resulta
contradictorio en comparacion con algunas de las teorias expuestas en el marco
tedrico. Las conclusiones a las que se llegaron con este estudio se basaron
principalmente en dos premisas: la primera conlleva a afirmar que la presencia del
cancer en cualquier familia resulta ser un elemento trauméatico provocando

grandes cambios. Y la segunda a rescatar la manera positiva en como el cancer
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afecta a la familia, pues segun lo relatado por las madres, la situacion en el hogar
es mucho mejor después de atravesar por esta enfermedad. Para finalizar, se
presenta una lista de los objetivos a los que debe responder el trabajo social en el
area oncologica, dentro de los cuales la autora resalta citando a Anneca 2004,
“el/la trabajador/a social debe tratar de potenciar todas las virtualidades de la
persona humana, de las familias, de los grupos, de las organizaciones y
comunidades en que desarrolla su vida, para conseguir el maximo de bienestar
social y calidad de vida”. Lo anterior da una muestra de los aportes significativos
en materia de investigacion que se han hecho desde el trabajo social y su
trascendencia para el avance, estancamiento o retroceso para el objetivo comun

de reducir al maximo los casos de muertes por cancer infantil

Estos antecedentes dan muestra de cdmo se ha venido abordando la intervencion
de trabajo social en el area de la salud, especificamente oncologia pediatrica. Si
bien los avances desde un ambito internacional han sido muchos, desde la puesta
en marcha de procesos innovadores en el campo oncolégico, hasta el
posicionamiento del rol profesional del trabajador o trabajadora social como parte
esencial del equipo médico que interviene en pacientes con cancer.
Lamentablemente con base en los antecedentes es posible evidenciar el tardio
avance de la profesibn desde la intervenciéon e investigacion con pacientes
diagnosticados con cancer, desde un ambito nacional y local. La informacién
encontrada no es clara respecto al rol, los retos o los objetivos que asume el
trabajador/trabajadora social. Ello no quiere decir que la labor no se esta
realizando, pero si es evidencia de la poca produccion de documentos en materia

de investigacion y sistematizacion emprendidos por el trabajo social.

2.4.2 Fundamentacion tedrica. Se sitla el concepto de rol sustentado desde una
postura antropoldgico-sociologica en donde de acuerdo con Linton Ralph “los roles

se entienden como patrones normativos culturales que la sociedad asigna a
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personas que ocupan una posicion ligada a un determinado estatus social’?®. En
relacion con lo anterior, Ander Egg define los roles profesionales como “aquellas
funciones que se desempefian y que los otros esperan que desempefien quienes
ejercen una determinada profesion”°. Por su parte, el posicionamiento del rol del
trabajo social se ha venido gestando a la luz de transformaciones histérico-
sociales, desde los origenes de la cuestion social y la constitucion del trabajo
social como profesion, teniendo como implicacion principal la configuracion de su

especificidad®'.

Ahora bien, la especificidad del trabajo social no es algo estatico, sino que por el
contrario, tal como lo expresa Romina Alvarado es un aspecto dinamico que se
encuentra en continua construccion; asi, el rol profesional siendo una parte
elemental de la especificidad de la profesién, se resignifica de manera constante.
Son diversos los elementos que producen dicho dinamismo, entre ellos los
imaginarios sociales presentados a modo de expectativas, quienes ejercen gran
influencia sobre el lugar atribuido a la profesion y crea un escenario de
contradicciones que coexisten en la practica. Sostiene que la estructura del rol
profesional se organiza teniendo en cuenta las expectativas que se tienen con
relacion a las formas en cémo se actla mientras se ejerce el rol; dichas

expectativas provienen inicialmente de tres lineas:

1. Lo que los otros esperan que el profesional realice ejerciendo su rol, lo cual configura la
categoria del “deber ser para otros”. Esta categoria se caracteriza por tener dos tipos de
demanda; en primer lugar, estan las provenientes de la propia institucion.

*SEGURIDAD PUBLICA. Vida en sociedad. Personalidad y socializacién. Status. Rol [en linea].
Seguridad Publica. (28 de 10 de 2009), parr. 1. [Consultado: el 27de mayo de 2019]. Disponible en
Internet:  https://www.sequridadpublica.es/2009/10/vida-en-sociedad-personalidad-y-socializacion-
status-rol/

% ANDER-EGG. Citado por ALARCON PAZ, Paulina Fabiola y LAl CAIPILLAN, Ramiro Alejandro.
Identidad, roles profesionales y formacion académica en trabajo social: El caso de la universidad
en Magallanes [en linea]. Trabajo de investigacion en trabajo social. Punta Arena, Chile.
Universidad de Magallanes. Facultad de humanidades y ciencias sociales. Departamento de
ciencias sociales, 2007, p10. 46. [Consultado: el 30 de mayo de 2019]. Disponible en Internet:
http://www.umag.cl/biblioteca/tesis/alarcon_paz 2007.pdf

*'GOMEZ CONTRERAS, Sandra del pilar: La cuestion social y su articulaciéon con el Trabajo Social
[En linea]. Scielo. Bogota. 02 de enero de 2015. P. 4. [Consultado: el 30 de mayo de 2019].
Disponible en Internet: http://www.scielo.org.co/pdf/tara/n22/n22a14.pdf
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Las demandas de los sujetos individuales y colectivos beneficiarios de la intervencion. Las
exigencias de estos dos sectores se encuentran condicionadas por lo que histéricamente
se ha construido sobre el trabajo social, asi como la postura desde donde se entiendan los
problemas y/o necesidades que afectan a los sujetos. Desde esta categoria y segin Paula
Faleiros es posible contemplar la institucionalidad como un anclaje entre el Estado y la
sociedad. Se organiza como dispositivo que configuran una determinada forma de ver al
sujeto, fragmentando las problematicas y tipificando a quienes acuden a la institucién; lo
cual, segiin Romina Alvarado, convierte a los sujetos en clientes de los programas que se
implementan desde la institucion “transformando su condicién de sujeto de derecho; por la
de un sujeto receptor pasivo de la politica social”.

De acuerdo con la construccion histdrica que lo institucional configura sobre el trabajo
social, se crean elementos caracteristicos de la profesion dentro de la institucion, los
cuales son asumidos como funciones o roles que el trabajador o trabajadora social debe
asumir, tales como:

a. mediador entre las demandas

b. asistencia a la supervivencia, priorizando la operativizacion de la intervencion.

c. la instrumentalizacion del rol que implica un accionar &gil y reactivo. Tomando como
base tres lineas de accién: orientacidn, atencidén directa y derivacibn a otras
instituciones.

2. La segunda linea es denominada por la autora como la categoria del “deber ser para uno
mismo” engloba lo que el profesional espera de si mismo al momento de ejercer el rol, es
decir, las expectativas que se tienen acerca de la propia conducta. Dichas expectativas
surgen desde la academia, la cual, basada en el proceso de reconceptualizacién crea un
nuevo deber ser para el trabajador social, marcado por la continua reflexién critica en la

intervencion profesionalsz.

Segun Cazzaniga Susana, se “exige desde el sujeto profesional la capacidad para
comprender e interpretar la demanda e incorporar una reflexion ética en términos
de reconocer las consecuencias que sobre el otro produce la intervencion. Nos
estamos refiriendo a la produccién de sentido especifico que realizamos respecto
de los sujetos de la accion profesional: nuestro accionar tendera a la promocién de

autonomias o a la cancelacién de las mismas™®.

La expectativa que el profesional en trabajo social crea sobre su propio
accionar, surge desde la fundamentacion epistemologica, teérica -
metodoldgica y ética - politica, lo que permite configurar el rol teniendo en

cuenta las caracteristicas de un proceso asistencial - educativo que contempla

%2 ALVARADO, Romina. El Rol del trabajador social: Reflexiones acerca del rol definido
tedricamente y el rol desempefiado en la practica profesional. 2003, p. 2-3.

* Ibid., p. 3.
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un elemento referido a la sobrevivencia, el cual aborda un conjunto de
necesidades basicas, obstaculos y recursos con los que cuentan los sujetos
para satisfacerlas. Sin embargo, no se limita a este momento, sino que
trasciende a una dimension referida a lo politico - administrativo la cual se
relaciona con la promocién de escenarios de participacion®* en los que los
sujetos toman parte de su propio proceso para superar los obstaculos que

imposibilitan el adecuado desarrollo de su cotidianidad.

Por dltimo, la tercera linea que estructura el rol, hace referencia a lo que
efectivamente se hace en el ejercicio de la practica profesional. Un elemento a
resaltar de esta Ultima linea, es que usualmente tiende a ser antagonica en
relacion con las lineas expuestas anteriormente. Segun la autora, “en Trabajo
Social estas categorias, entran en contradiccién en el momento de la intervencion

profesional, desde el primer contacto con la demanda social™>.

Existen elementos que influyen en la contradiccién rol - teoria; los destacados por
Romina Alvarado estan divididos por elementos externos e internos. De los
externos hacen parte la institucién, quien exige al trabajo social una priorizacion en
su intervencion de modo que sea rapida y eficaz; ademas, su accionar debe estar
supeditado a una estructura jerarquica quien instaura sanciones a los
profesionales que creen rupturas en el orden establecido. Un segundo elemento
externo son las politicas sociales, las cuales segun la autora son un obstaculo
para el desarrollo del rol profesional, ya que fungen como estrategia de
focalizacion desde la cual se abordan los efectos de las problematicas, mas no las
causas de estas. Como elementos internos que influyen en las contradicciones
presentes en el rol profesional, Romina Alvarado sefala en primer lugar las
dificultades para reflexionar sobre la construccién del objeto de intervencion, el rol

profesional y las funciones. Ademas, la escasa participacibn en escenarios de

** Ibid., p. 2.
* Ibid., p. 3.
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capacitacion no permite el desarrollo de una vision critica frente a la

intervencion®®.

Estas contradicciones entre el deber ser para el profesional, el deber ser para la
institucién o sujetos de intervencion, y lo que realmente se hace, son evidentes en
todos los campos de intervencion del trabajo social, entre ellos, el campo de la
salud. Este, segun Leonor Rodriguez Ocafa, es uno de los sectores mas antiguos
y de mayor intervencion del trabajo social. Su origen se remonta hacia el siglo XIX.
En esa época, “la medicina dirigié su centro de interés a lo social al verificarse
racionalmente la relacién existente entre la enfermedad y el desigual reparto de la

riqueza vy el bienestar”’

, €s decir, la inclusion de trabajadores sociales al campo
de la salud es resultado de la emergencia de situaciones y problemas ignorados
desde la vision biologicista, pero que irrumpen como problemas sociales
vinculados a la situacién de salud de los sujetos*®. De acuerdo con los postulados
de William Osler, en un primer momento, el Trabajo Social Sanitario se caracteriz
por brindar una asistencia basada en el contacto personal, en la compresion vy el
soporte emocional de las personas que pasaban por un proceso de enfermedad, a
través de un trabajo de apoyo para la reubicacion de sus circunstancias
personales y familiares, debido a los cambios sufridos como consecuencia de la
enfermedad o la muerte®. Un aspecto caracteristico de la practica del trabajo
social en sus inicios dentro del campo de la salud, era el sesgo paradigmético por
el que se regia la intervencion profesional; si bien, se reconocian como validos
Gnicamente dos paradigmas enfrentados entre si: el positivismo y el marxismo;
que, aungue eran contrarios, concordaban en el rechazo total a las corrientes

interpretativas.

% Ipid., p. 5.

¥ RODRIGUEZ ALAVA, Leonor; LOOR LINO, Ligia y ANCHUNDIA ANCHUNDIA, Verénica. Las
funciones del trabajador social en el campo de la salud [En linea]. En: Revista CCCSS, abril de
2017. parr. 1. 1988 — 7833. [Consultado: el 30 de mayo de 2019]. Disponible en Internet:
http://www.eumed.net/rev/cccss/2017/02/portoviejo.html

*® Ibid., parr. 2.

% Ibid., parr. P. 7-8.
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Esta forma de concebir la intervencion del trabajo social dentro del campo de la
salud, cambia con la llegada del proceso histérico de reconceptualizacién en
Latinoamérica, definida segun Paula Faleiros como “un proceso de deconstruccion
de un paradigma dominante en la formulacion teérica y practica del trabajo social y
de construccién de un paradigma cuestionador y critico del orden dominante”.
Consiste entonces en una orientacion tedrica y practica que tiene como centro la
critica, y su interés es el cuestionamiento del estatus quo y el intento por frenar la
injusticia o ser parte de las decisiones que desde la esfera publica se tomen. Ello
nos direcciona entonces a un trabajo social en salud, que supera lo individual y
trasciende hacia lo familiar y comunitario, fundamentado tedrica vy

metodoldgicamente.

Desde un acercamiento epistemologico, la practica profesional del trabajo social
se caracteriza por tres modelos de intervencion, expuestos por Maria Lorena

Molina Molina:

1. Modelos asistenciales: se basa en la provision de bienes materiales y/o financieros para un
sujeto individual o colectivo que presente obstaculos para la adecuada satisfaccién de sus
necesidades. En este modelo, la accién institucional debe ser inmediata y de relaciones de
cooperacion interinstitucional.

2. Modelos socioeducativos — promocionales — comunitarios: se centra en la acciéon educativa
basada en probleméticas que afectan a los sujetos involucrados. A través de procesos de
concientizacion, capacitacion y gestion de recursos personales, grupales, comunales e
institucionales. Este modelo hace énfasis en la importancia de la participacion de los
actores orientada a la toma de decisiones que orienten la transformaciéon de sus
realidades.

3. Modelo terapéutico: se basa en el manejo de las relaciones y comunicacion que generan
tension entre el individuo o colectivo y su entorno. Tiene como finalidad recobrar el
equilibrio de los actores involucrados, a través de la promociéon de cambios en el

. 41
sistema

“ FALEIROS, Paula. Citada en GUASGUITA MORENO. Daniel Mauricio. Historia y Trabajo Social
La consolidacion de la critica en la profesion [En linea]. Trabajador social. Bogota. Corporacion
Universitaria Minuto de Dios. Facultad de Ciencias Humanas y Sociales. Programa de Trabajo
Social, 2016. [Consultado:el 1 de junio de 2019]. Disponible en Internet:
https://repository.uniminuto.edu/

bitstream/handle/10656/4421/TTS GuasquitaMorenoDaniel 2016.pdf?sequence=1

“'MOLINA Lorena. Modelos de atencién social en la practica profesional de trabajo social [en
linea]. 1994, 2-7. [Consultado:el 1 de junio de 2019]. Disponible en Internet:
http://www.ts.ucr.ac.cr/binarios/congresos/nac/cr/cr-con-04-23.pdf
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Cabe mencionar, que indistintamente del modelo a utilizar, el trabajo social desde
el campo de la salud en su deber ser, sostiene una premisa tedrica segun la cual,
de acuerdo con Acosta, Bohorquez, Duarte, Gonzalez y Rodriguez, se concibe “la
salud y la enfermedad como hechos sociales colectivos que superan la
concepcion biolégica y trascienden la intervencion mas alla de las ciencias
médicas, involucrando a las ciencias sociales en procesos de promocion,
prevencion, Trabajo Social en el area de salud.”**. En coherencia con lo anterior,
plantean una base metodoldgica que establece tres ambitos de actuacion del
trabajo social en el campo de la salud; estos son: 1. Intervencion individual y
familiar, 2. Intervencion grupal 3. Intervencion comunitaria. Contemplar estos tres
ambitos permite ir mas alla de lo intrahospitalario, impactando los escenarios en
donde se gestan relaciones sociales y se generan redes de apoyo que contribuyen
a la mejora de la persona enferma, teniendo como intencionalidad ejecutar una
intervencién integral, capaz de identificar las necesidades y probleméticas que
afectan la salud de los sujetos individuales y/o colectivos. Ahora bien, esta
intervencidn no se realiza concibiendo a los actores como objetos de intervencion,
si no enmarcada desde un enfoque de derechos, contemplando a los actores
como sujetos politicos capaces de coparticipar en la defensa y promocion de la
salud, promoviendo la participacion social y comunitaria. Se contempla entonces al
trabajador/a social dentro de un equipo interdisciplinario, como el responsable de
aportar el diagnostico social reconociendo factores de riesgo social individual,
familiar y comunitario, que permita la elaboracion de un diagnostico global del

paciente.

En términos generales, los trabajadores sociales que intervienen en el campo de
la salud, orientan su accionar basados en las posturas analizadas anteriormente.

Ahora bien, el campo de la salud se compone por especialidades médicas en las

““ACOSTA RAMIREZ, Martha Lucia, et al. Perspectiva de las profesiones, un aporte al cuidado de
la salud, las personas, familias y comunidades [En linea]. MINISTERIO DE SALUD Y
PROTECCION SOCIAL. Colombia. 22 de mayo de 2016. P. 231. [Consultado: el 1 de junio de
2019]. Disponible en Internet:
https://www.minsalud.gov.co/sites/rid/Lists/BibliotecaDigital/RIDE/VS/TH/Perfilesprofesio nales-
salud.pdf
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que interviene el profesional en trabajo social. Estas, al igual que otros campos,
construyen su propia especificidad al momento de intervenir y desempefiar un
determinado rol. Tal es el caso del trabajo social en oncologia, quien de acuerdo
con el institut Catala d’ oncologia plantea como “objetivo general entender los
efectos que provoca la enfermedad a nivel personal, familiar y comunitario,
teniendo en cuenta las particularidades del contexto en el que se desenvuelven los
sujetos, ademas de dotar a los sujetos de los medios necesarios para afrontar la

enfermedad y desarrollar acciones en pro de la prevenciéon”*®.

Este instituto
establece objetivos especificos segun los cuales una de las funciones del
trabajador social en oncologia consiste en identificar las probleméticas a nivel
sociofamiliar que a raiz de la enfermedad se desarrollan. Asimismo, el profesional
debe saber identificar la procedencia de dichas probleméticas y las consecuencias
que estas traen consigo. Otra funcién correspondiente al trabajo social radica en
poner en marcha un sistema de ayuda y apoyo para quien padece la enfermedad,
a fin de que logren afrontar de la mejor manera el proceso. Igualmente, dotar a la
comunidad de la suficiente formacién e informacién para mejorar su calidad de

vida y salud, de forma activa y participativa.

Los objetivos expuestos anteriormente son llevados a la practica mediante un
proceso metodolégico propuesto por el institut Catala d oncologia quien

contempla los siguientes pasos a sequir:

1. Obtencién de datos: consiste en identificar las problematicas sociales que se presentan en
todo el proceso de la enfermedad, mediante la recoleccién de informacién brindada por el
sujeto inicialmente afectado, su familia o su comunidad.

2. Analisis de las problematicas: en este punto se reconoce lo complejo y multifacético de la
enfermedad, por lo que el proceso de comprensidn se vuelve fundamental para identificar
el verdadero origen de las problematicas sociales que aparentemente surgen a causa de la
enfermedad, pero que en ocasiones puede no ser asi.

3. ldentificacion de las necesidades: consiste en la identificacion de los recursos necesarios
para hacerle frente a la enfermedad; mediante un andlisis conjunto entre la trabajadora
social, los sujetos y el equipo asistencial; teniendo en cuenta que las necesidades deben

“INSTITUT CATALA D’ ONCOLOGIA. Modelo de trabajo social en la atenciéon oncoldgica [En
linea] En: Institut Catala d’ Oncologia, junio de 2004, p. 13. [Consultado: el 1 de junio de 2019].
Disponible en Internet: http://ico.gencat.cat/web/.content/minisite/ico/professionals/
documents/qualy/arxius/doc_modelo_trabajo_social at. oncologica.pdf
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ser consensuadas. Ademas, estas pueden ser de diferente indole, ya sea practicas,
organizativas y emocionales. Por ultimo, el trabajador social debera pactar con los usuarios
y personal asistencial, la estrategia a utilizar para cubrir estas necesidades, de acuerdo
con los recursos disponibles y la disposicion de los sujetos para intervenir en el proceso.

4. Orientacion diagnéstica: esta valoracién permite concretar los factores y variables que
influyen en la problematica, a fin de implementar un plan de trabajo acorde con dicha

valoracion
En este punto, el Institut Catala d’ oncologia cita a Hamilton Gordon exponiendo
los tres niveles de diagndstico expuestos por este autor y organizados de la

siguiente forma:

o Nivel descriptivo: en este primer momento se analiza la demanda expresada por la
persona, ademas de atender los aspectos alternos que ayuden a dar mayor claridad sobre
la demanda. En este punto se atienden los siguientes aspectos: situacién sociofamiliar, la
organizacién tanto en el hospital como en la residencia del sujeto, el impacto del
diagndstico en el enfermo y en su entorno, la forma en como enfrentan la enfermedad, las
dificultades, los duelos, las experiencias de crisis, las capacidades del enfermo tanto a
nivel emocional como practico, las posibilidades de la familia para brindar apoyo, la
situacién sociolaboral y econémica de la familia y los vinculos relacionales.

¢ Nivel causal: en este momento se pasa a la identificacién de las probleméticas derivadas
de la enfermedad oncolégica.

¢ Nivel de evaluacidn: en este ultimo nivel se estudian las posibilidades y capacidades que
tiene el enfermo, los cuidadores y la familia para hacerle frente a la enfermedad™.

5. Evaluacién de recursos disponibles: continuando con el Institut Catala d’ Oncologia, el
Trabajador Social, centra su atencién no solo en las necesidades si no en los recursos
con los que se cuenta para hacerle frente a la enfermedad. Se pueden distinguir cinco
tipos de recursos. El primero consiste en los recursos materiales, es decir, cualquier
instrumento que pueda ser Util para cubrir ciertas carencias de tipo material. El
segundo recurso es el econdémico, destinado a cubrir gastos generados por la
enfermedad. Como tercer recurso estan los practicos, los cuales son aquellos
direccionados a suplir las necesidades de tipo organizativa, de gestion o cuidado del
cuerpo. El cuarto es denominado como recursos humanos; en este punto son los
mismo cuidadores, enfermo y familiares quienes construyen dicho recurso, siendo
responsabilidad del trabajador social descubrir, identificar y/o potenciar estas
fortalezas. Por Ultimo, se encuentra el servicio de apoyo encargado de la capacitacion
a las personas que afrontan el momento de enfermedad, a fin de que puedan hacerse
cargo de la situacién que estan viviendo™®.

6. Plan de trabajo: En este punto, el Institut Catala d’ Oncologia retoma los postulados de
Eda G. segun el cual el rol del trabajo social debe fundamentarse desde un enfoque
multidimensional, a fin de brindar una ayuda pertinente, teniendo en cuenta las
siguientes funciones:

“Ibid., p. 15-21.
“* bid., parr. 15-21.
*® Ibid., parr. 15-21.
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e Promover un ambiente que facilite expresar los sentimientos y preocupaciones
generados por la enfermedad.

e Dar apoyo.

e Orientar.

e Proporcionar los recursos adecuados.

e Mantener los aspectos personales de funcionamiento

e Facilitar herramientas para que sean los mismos actores quienes mejoren o
modifiquen las circunstancias del entorno.

7. Evaluacion de los resultados: el trabajador social en conjunto con la familia y la
persona enferma, marcan un tiempo para brindar dicha ayuda. Ademas, se propondran
herramientas Gtiles para medir el éxito del proceso.

Para brindar la ayuda se tendran en cuenta aspectos fundamentales como: el
sentimiento de apoyo por parte del enfermo y la familia, la capacitacion para los
problemas y la modificacion de propuestas.

Respecto a los recursos, se evaluaran: el tiempo de demora, el grado de cobertura, el
nivel de satisfaccion y la percepcion de eficiencia.

8. Transmision de las experiencias: se considera un deber por parte del profesional en
trabajo social, informar sobre los hallazgos y experiencias obtenidos en la intervencion.
Esto, con la intencionalidad de desarrollar nuevos programas, recursos o proyectos,
y/o modificar los ya existentes. Para ello, serd necesario: la iniciacion de proyectos de
investigacion, la busqueda de herramientas para transmision de datos y la realizacion

de evaluaciones sistémicas
De acuerdo al Institut Catala d’ Oncologia, la intervencién del trabajador/a social

se clasifica en dos modalidades:

Directa: son aquellas en las que el trabajador social interactia con las personas y establecen
una relaciéon comunicativa. Cabe mencionar que la intervencién profesional es flexible ya que
puede cambiar de acuerdo con los hallazgos que surjan en el proceso. Esta intervencion
puede darse en distintos niveles, tales como:

Individual: es la intervencion que se da de manera individual al enfermo o a las personas méas
cercanas de su entorno, a fin de poner en marcha unos objetivos determinados.

Trabajo con el sistema familiar: cuando una enfermedad como el cancer llega a la vida de
una familia, afecta a todos y cada uno de los miembros. Ello quiere decir que la
responsabilidad del cuidador no recae sobre una sola persona como antes solia hacerse, si no
que se hace necesaria la participacion de otros miembros del nacleo familiar.

Intervencion grupal: el trabajo social en la intervencion promueve la conformacion de grupos
de apoyo y de ayuda mutua. Estos dan la posibilidad de participar y convertirse en un recurso
de poder colectivo basandose en la integracion de los recursos individuales.

Intervencion con la comunidad: se centra fundamentalmente en el trabajo de promocion y
sensibilizaciéon comunitaria. Una de las funciones asumidas por el trabajador social consiste

*"Ibid., parr. 15-21.

47



Universidad
de Cartagena

S Fundada en 1827

en capacitar y propiciar la autonomia de los grupos para que sean estos mismos quienes
desarrollen procesos comunitarios a partir del momento por el cual atraviesan. Ello propiciara
la construccion de redes sociales en las que se gesten relaciones de reciprocidad y
cooperacién mutua.

Indirecta: es aquella accién que el trabajador/a social realiza fuera de la relacion personal con
los usuarios.

a. Organizacion y documentacion: se refiere a la organizacion del tiempo y espacio del
trabajador social y el registro de intervenciones. Basicamente la documentacion
encontrada consiste en historias sociofamiliares de los pacientes, registro de seguimiento,
diario de actividades y estadistica mensual.

b. Programacién y planificacion de las intervenciones: incluye la preparacion de las
intervenciones y el tiempo y actividades destinadas al fortalecimiento de los grupos.

c. Enrelacién con los usuarios: consiste en las gestiones, contactos y busqueda de recursos

d. Trabajo con el equipo: son todas aquellas acciones dedicadas a compartir con el equipo
asistencial aspectos de tipo organizativo y de mejora, tanto en la atencion como en el
servicio. Para este fin el trabajador social organiza reuniones de retroalimentacion,
CONSenso y apoyo mutuo.

e. Colaboracion con otras instituciones o profesionales: entre las funciones del trabajador
social se pueden encontrar la realizacién de trabajos en consenso o realizar supervisiones
conjuntas.

f. Docencia: se puede desarrollar en dos vertientes; la primera consiste en preparar a los
estudiantes de pre y postgrado en atencion oncolégica. La segunda busca sensibilizar y
generar conciencia entre los estudiantes y profesionales sobre la complejidad del campo
oncologico.

g. Investigacién: busca llevar a cabo procesos investigativos que reflejen las situaciones que
viven a diario los profesionales de trabajo social, a fin de conseguir mejoras o cambios.

h. Formacién continuada: consiste en la formacién permanente en procesos relacionados
directa o indirectamente con la salud y el trabajo social.

i. Supervision: es un método efectivo de crecimiento personal y profesional, ya que permite
compartir y conocer lo sentimientos y dificultades, aprendiendo de las experiencias en la
praxis, a fin de reformular los procesos de intervencion®.

De acuerdo con las bases tedricas mencionadas anteriormente son diversos los espacios de
accion para el trabajo social en oncologia, sin embargo, la forma en cémo se abordan varia de
acuerdo a la sub especialidad oncolégica. La presente investigacion se centra
fundamentalmente en la sub especialidad de oncologia pediatrica la cual se ocupa de los

L o ., L, . .49
canceres de la nifiez o también llamados cancer infantil .

Segun Carmen Yélamos, para la AECC (Asociacion Espafiola contra el Cancer):

% bid., parr. 15-21.
9 ANANYA, Mandala. Especialidades de la oncologia [En linea]. News medical life sciences. (5 de
junio de 2019), parr. 1. [Consultado:el 1 de junio de 2019]. Disponible en Internet:
https://www.news-medical.net/health/Oncology-Specialties-(Spanish).aspx
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El cancer infantil es concebido como una serie de enfermedades totalmente distintas entre si,
con comportamientos particulares; sin embargo, estan unidas por una caracteristica comun y
es que surgen a partir del crecimiento anormal de una o varias células capaces de invadir los
drganos cercanos y lejanos a éstas. Una particularidad del cancer infantil frente al cancer en
un adulto, es la rapidez y agresividad con la que ataca el cancer en el nifio, esto, debido a la
inmadurez de sus células.

El cancer infantil puede dividirse en dos grandes grupos, las enfermedades hematoldgicas y
los tumores sélidos. El primer grupo se divide en linfomas y leucemia, siendo esta ultima el
cancer mas frecuente en la nifiez. Para el segundo grupo hacen parte los tumores del sistema
nervioso central, neuroblastoma, tumor de Wilms, retinoblastoma, rabdomiosarcoma,
osteosarcoma y sarcoma de Egwin. Estos tipos de canceres han sido continuamente
estudiados a fin de descubrir las causas de estos en nifios y poder combatirlos desde la raiz.
Sin embargo, pese a los esfuerzos y estudios realizados hasta la fecha, hoy por hoy no se
conocen las causas. De acuerdo con la AECC “Nada de lo que le haya pasado al nifio es la
razén de su enfermedad y nunca los padres son los culpables de ella. Muy pocos casos de

cancer en los nifios se deben a factores genéticos” >
Ahora bien, muchos frente a la preocupaciéon de que sus hijos, nietos, sobrinos o
algun nifio cercano padezcan cancer, se preguntan por la forma en como este se
previene; sin embargo, al no conocerse las causas, actualmente no existe forma
de prevenir el cancer infantil. Ello no quiere decir que este no tenga cura, por el
contrario, gracias a los avances tecnoldgicos y a las investigaciones realizadas,
hoy la gran mayoria de nifios que padecen cancer son curados. Se estima que
para el 2018 la tasa de supervivencia aumenté a un 80% en Espafia®. Por su
parte, Colombia se mantiene siendo un pais en el que, segun los resultados
publicados por la Defensoria del Pueblo, el 60% de los nifios que padecen cancer
fallecen, debido a la falta de atencion médica o las fallas y demoras en los

tratamientos®2.

% YELAMOS, Carmen, et al. El cancer en los nifios [En linea]. En: Asociacién Espafiola Contra el
Céncer, p. 7-8. [Consultado:el 1 de junio de 2019]. Disponible en Internet:
https://www.aecc.es/sites/default/files/migration/actualidad/publicaciones/documentos/quiareducida.
df
El_I\/IEDICOS Y PACIENTES.COM. La tasa de supervivencia del cancer infantil en Espafa alcanza
casi el 80% [En linea]. En: MEDICOS Y PACIENTES.COM. Madrid, Espafia. (14 de febrero de
2018), wparr. 1. [Consultado:el 1 de junio de 2019]. Disponible en Internet:
http://www.medicosypacientes.com/articulo/la-tasa-de-supervivencia-del-cancer-infantil-en-espana-
alcanza-casi-el-80
2 VILLANUEVA, Alvaro. Cancer infantil, mas que una estadistica, una realidad. [En linea]._En: El
Heraldo. Marzo de 2019, parr. 2. [Consultado: el 1 de junio de 2019]. Disponible en Internet:
https://www.elheraldo.co/columnas-de-opinion/alvaro-villanueva/cancer-infantil-mas-que-una-
estadistica-una-realidad-607074
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Desde trabajo social, la problematica del cancer infantil se ha abordado desde dos
lineas: 1. Trabajo social de apoyo sociofamiliar y 2. Trabajo social formativo. El
primero tiene como objetivo fomentar y reforzar al maximo los recursos de los
distintos miembros de la unidad familiar, a fin de superar el momento de
enfermedad por el que se atraviesa. Como se mencionaba en péarrafos anteriores,
el cancer infantil no solo afecta fisica y emocionalmente al nifio enfermo, sino que

la afectacion trasciende de forma significativa al resto de la familia.

De acuerdo con Ana Munidin desde la Asociacion de Ayuda a Nifios con Céncer
de Navarra (ADANO) plantea un protocolo de intervencion del trabajador social
con familias de nifios con cancer, el cual surgié por la necesidad de aunar criterios
de intervencion que diferenciara la profesion de otras profesiones, aportando asi a
la especificidad del trabajo social. Para este fin, se conformé y formé una comision
de profesionales donde se analiza, reflexiona y trabaja sobre el quehacer diario, a

partir de los siguientes objetivos generales:

e Desarrollar y coordinar cualquier actuacion que tienda a mejorar la calidad de vida de los
nifios enfermos de cancer y sus familias.

e Lograr la plena autonomia de las personas afectadas.

e Reforzar la solidaridad, no s6lo entre el colectivo implicado, sino con la sociedad en
general.

e Posibilitar la atencién integral tanto del nifio afectado como de la familia.
El protocolo de intervencion del trabajo social esta compuesto por seis etapas:

1. Diagnéstico: este es el momento en el que los padres y familiares se enteran del
diagnéstico. Llega el desconcierto, miedos, angustias y ansiedades. Es en este momento
donde el trabajador social y el resto del equipo empieza a incidir. Lo primordial en este
momento es la escucha activa y el desahogo para reducir la tensién. Ademas, se brinda
informacion a fin de dar claridades sobre la enfermedad y el procedimiento a seguir,
estando siempre en contacto con el resto del equipo médico. Se trata de conseguir su
confianza y mostrarles nuestro apoyo, estando disponibles y atentos a las nuevas
demandas que iran surgiendo a medida que pasen los dias.

2. El tratamiento: en este punto, la familia deberd adaptarse a una nueva forma de vida, a
tratamientos agresivos, a cambio de roles, entre otros. Los objetivos durante el tratamiento
del nifio con cancer seran:

e Valorar la adaptacion al hospital.

e Informar a la familia sobre recursos y aspectos psicosociales de la enfermedad.
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Fomentar la participacion de los padres en el proceso.

Facilitar el apoyo de otros padres y niflos mediante grupos de autoayuda y
asociaciones de padres de nifios oncolégicos.

Potenciar la integracion del nifio en la escuela y en su entorno habitual.
Promover y reforzar los recursos y prestaciones sociales.

Prevenir situaciones de riesgo y preparar a la familia para el alta médica tras la
remision.

En este punto se hace imprescindible la gestion y potenciacion de recursos humanos,
econémicos y materiales. Para ello es necesario una organizacion en cuanto a las funciones
de los trabajadores sociales que intervienen, a fin de evitar una duplicidad de recursos y
acciones. Se realiza entonces una intervencién individual, familiar, grupal y comunitaria que
conlleva las siguientes acciones propuestas por la misma autora:

Planificacion de actuaciones en el equipo interdisciplinar.
Elaboracion y ejecucion del plan de trabajo.

Valoracibn de las necesidades (carencias y demandas tanto explicitas como
implicitas).

Coordinacion y en caso necesario derivacion a otros profesionales o servicios.
Apoyo emocional.

Fomento del asociacionismo como cauce de participacidn social.

Estudio de la situacién escolar.

Visitas hospitalarias.

Programacion de actividades ludicas.

Preparacion para la vuelta a casa.

A nivel organizativo es importante llevar un registro de actuaciones de cada caso, con la
elaboracién de la correspondiente historia social”.

Para lograr el cumplimiento de cada objetivo y accién, las técnicas propuestas a emplear son:
la entrevista, la observacién y la escucha activa, como instrumentos para la deteccién de
necesidades, asi como técnicas de comunicacién, grupales y de evaluacion.

3.

Remisién: de acuerdo con oncologos pediatricos, la remision es definida como “la ausencia
de la enfermedad” o la disminucién de la sintomatologia. La funcién del trabajador social en
esta etapa consiste en potenciar la normalizacion del nifio y su entorno familiar. Los
objetivos que guian el accionar del trabajo social en esta etapa son:

Detectar las necesidades que aparecen en la nueva situacion, a través de una
valoracion.

Informar y orientar acerca de los recursos mas adecuados.
Movilizar dichos recursos, facilitando los canales de acceso a los mismos.

Facilitar una atencion integral e integrada.

51



Universidad
de Cartagena

S Fundada en 1827

e Ofrecer apoyo emocional ante esta nueva etapa.
e Fomentar la participacion de la familia en la vida asociativa.
Las actividades desarrolladas para lograr estos objetivos son:

e Seguimiento familiar periédico.

e Coordinacion con los servicios y programas psicoldgicos, sociales, y sanitarios
implicados

e Derivacion de casos.
e Visita a domicilio coordinada con el resto de los profesionales implicados.
e Programacién de actividades culturales y lidicas dentro de su entorno social.

4. Recaida: en esta etapa se presenta un retroceso en la situacién. Surgen sentimientos tales
como desmotivaciéon, desanimo por tener que empezar nuevamente, miedos por lo que
pueda ocurrir, entre otros. En este caso la actitud del profesional en trabajo social debe ser
de escucha activa y tener la capacidad de brindar calma e informacién pertinente de los
nuevos cambios que la familia deberé asumir.

5. Cuidados paliativos: en este momento, tras la valoracion de la evolucion del paciente por
parte del equipo médico, se le plantea a la familia el estado terminal del nifio y la necesidad
de someterse a curas paliativas.

Los cuidados en esta etapa deben ser integral por lo que las necesidades pueden
establecerse en: fisicas, psicoldgicas, sociales y espirituales. Para reconocer cuales son
las necesidades de la familia y el paciente, se utiliza la técnica de la entrevista. Es
necesario que el trabajador social se convierta en un apoyo familiar de escucha continua,
gradual y pertinente y brinde informacion lo més detallada posible.

Esta etapa de terminalidad se distingue en tres fases en las cuales el trabajador social
desarrolla funciones especificas para cada una:

e Fase de la crisis aguda: el trabajo social se centra en: apoyo emocional,
contencion, soporte y escucha activa. Asi mismo derivaremos a la atencion
psicolégica.

e Fase cronica del proceso: el trabajo social constituye un enlace entre la familia y
los recursos publicos, privados y de la propia Asociacién, ya que es en esta fase
en la que mas recursos se movilizan.

e Fase terminal. Proceso agonico, la intervencién se centrara en labores de apoyo
emocional, contencidn, escucha activa, soporte, asi como en dar informacién sobre
recursos relacionados con la muerte.

6. Elduelo: en esta etapa se diferencian cuatro fases.

e Fase de shock: se produce en el momento en que el nifio muere. El trabajador
social debe centrarse en dos aspectos importantes como lo son el apoyo
emocional y la deteccion de las necesidades inmediatas, para movilizar los
recursos convenientes.

e Fase de negacién: se realiza un seguimiento a la familia para dar claridades sobre
la nueva situacion. Asi mismo se continua con el soporte emocional reforzando las
conductas positivas.
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e Fase de aceptacion: en esta fase se considera pertinente y necesario los grupos
de apoyo que faciliten la consecucion del objetivo de la normalizacién de la familia.
Para ello se disefia un plan de trabajo de grupo de duelo conjuntamente con el
equipo.

e Fase de superacion y transformacion del dolor: en esta fase la familia es capaz de
establecer nuevas relaciones y nuevos proyectos de futuro. Por tanto, la funcién
del trabajador social sera la de favorecer la participacion asociativa ademas de

ofrecer disponibilidad profesional®.

2.4.3 Referente metodoldgico. La presente investigacion estara fundamentada
desde un paradigma interpretativo que otorgue a la investigacion la comprension
de la conducta de los sujetos involucrados, a través de la interpretacion de los
significados que estos le dan a su propia conducta y a la conducta de los otros>*.

En coherencia con el paradigma a utilizar, se realizara la investigacion desde el
enfoque cualitativo, a fin de poder comprender desde una visién holistica®®, cual es
el rol que asume el trabajador social dentro del area Oncopediatrica, a partir del
rescate de relatos de actores involucrados en el proceso de intervencion. Como es
propio de la investigacion cualitativa, el presente trabajo se realizard en continua
interaccién dialégica y comunicativa con los sujetos, dando lugar a una relacién de

sujeto investigador y sujeto a investigar®®.

2.4.3.1Técnicas e instrumentos de recoleccion de datos. Debido a que el
propdsito de la investigacion esta dirigido a profundizar sobre aspectos subjetivos
de los sujetos, se utilizaran técnicas de recoleccion de informacion meramente

cualitativas, tales como, entrevistas abiertas y revision de documentos que

>3 MUNIAIN LOPEZ, Ana Rosa. El nifio con cancer: Problematica social [en linea]. Asociacién de
Ayuda a Nifios con Cancer de Navarra. Octubre de 2002, p. 2, 9, 15. [Consultado: el 1 de junio de
2019]. Disponible en Internet: http://www.euskomedia.org/PDFAnIt/osasunaz/05/05101120.pdf

** MARTINEZ RODRIGUEZ, Jorge. Métodos de investigacién cualitativa [En linea]. En: Silogismo.
Més que conceptos. Julio - diciembre 2011, no 08, p. 7. [Consultado: 13 de abril de 2019].
Disponible en internet:
http://www.cide.edu.co/doc/investigacion/3.%20metodos%20de%20investigacion.pdf

> QUESEDO, Rosario y CASTALLO Carlos. Introduccién a la metodologia de investigacion
cualitativa. En: Revista de psicodidactica. 2002, no. 14, p. 4-6.

*® PORTILLA CHAVES, Melissa; ROJAS ZAPATA, Andrés Felipe y HERNANDEZ ARTEAGA,
Isabel. Investigacién cualitativa: Una reflexion desde la educacion como hecho social. En:
Estrategias de evaluacion por competencias, area de ciencias basicas en la formaciéon del médico
de la Universidad Cooperativa de Colombia sede Pasto. Noviembre, 2014, Vol. 3, No. 2, p. 92-94.
ISSN 2322-9292.
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permitan profundizar y reflexionar sobre las vivencias del nifio/a, la familia y el

trabajador social en torno al cancer.

2.4.3.2 Poblacion. La poblacion de la investigacion son las y los cuidadores de
nifios diagnosticados con cancer de Fundacion Esperanza de Vida, asi como las
trabajadoras sociales que intervienen en el area oncologica pediatrica de la ciudad
de Cartagena. Por ultimo, hacen parte de la poblacion los funcionarios del DADIS
responsables del control, seguimiento, promocién y prevencion del cancer infantil

en Cartagena.

2.4.3.3 Muestra. De la muestra de esta investigacion hacen parte dos funcionarias
del DADIS encargadas del area de enfermedades no transmisibles y la
especialidad de cancer infantil, quienes aportan insumos claves para conocer la
situacion actual de cancer infantil en la ciudad de Cartagena. Son parte de la
muestra, las dos Unicas trabajadoras sociales intervinientes en el campo de
oncologia pediatrica de la ciudad de Cartagena. Con base en sus relatos, es
posible encaminarse a la comprension del rol del trabajo social en Oncopediatria.

Asi mismo, esta investigacion se realiz6 con una muestra de un cuidador y ocho
cuidadoras de FUNDEVIDA que posibilitaron dar respuesta al tercer objetivo de
investigacién, centrado en conocer las percepciones de los cuidadores sobre el rol

asumido por el trabajador social.

3. RESULTADOS

3.1 SITUACION ACTUAL DEL CANCER INFANTIL EN LA CIUDAD DE
CARTAGENA

“Se continua vulnerando el derecho a la salud y a la vida de los nifios con cancer
en Colombia” OICI®’.

> OBSERVATORIO INTERINSTITUCIONAL DE CANCER INFANTIL. Pronunciamiento del OICI
[En linea]. Oicicancerinfantil. 19 de febrero de 2016, parr. 7. [Consultado: 3 de junio de 2019].
Disponible en Internet: https://uao.libquides.com/c.php?9=529806&p=4412778
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En Colombia, el cancer infantil continia siendo un drama. Asi lo afirma Yolima
Méndez, presidenta del Observatorio Interinstitucional de Cancer Infantil. De
acuerdo con las publicaciones mas recientes, en Colombia 5 de cada 10 nifios con
cancer fallece®®. Las principales causas de estas muertes contindian siendo las
fallas a la hora de acceder a los servicios de salud de manera oportuna y digna;
planteando como el principal desafio el logro de diagndsticos oportunos®. Sin
embargo, para el caso especifico de la ciudad de Cartagena el panorama es poco
desalentador; entonces, ¢Qué hace de la ciudad de Cartagena un escenario
diferente para los nifios que padecen cancer? El presente capitulo abordara de
cerca la situacion actual del cancer infantil en la ciudad de Cartagena, centrado en
el andlisis de las cifras segun morbilidad y mortalidad por cancer infantil y el plan
de accién implementado por el Distrito de Cartagena para abordar esta
problemética. La informacion utilizada para el andlisis se sustentd en una
exhaustiva busqueda bibliografica y en los relatos emitidos por funcionarios
representantes de la maxima autoridad publica en asuntos de salud en la ciudad,
de cara a la situacion actual de cancer infantil en el pais, las experiencias vividas
por parte de los cuidadores de nifios y nifias diagnosticados con cancer en
Cartagena y la experiencia de dos trabajadoras sociales intervinientes en el campo
Oncopediatrico de los dos Unicos hospitales que cuentan con pabelldn
especializado para la nifiez con cancer de Cartagena.

Categorias:

Cancer infantil: el céncer infantii puede definirse como el conjunto de
enfermedades diferentes entre si, que comparte un elemento en comun originado
a partir del crecimiento anormal de una sola célula o de un grupo de ellas. Estas,
poseen la habilidad de invadir los 6rganos cercanos y lejanos en el cuerpo del

nifio. Las células normales se dividen y mueren durante un tiempo programado,

8 SALUD. Por problemas en planes de salud, 5 de cada 10 nifios con cancer mueren [En linea].
En: El tiempo. Febrero 15 del 2016. Parr. 1. [Consultado: 3 de junio de 2019]. Disponible en
Internet: https://www.eltiempo.com/archivo/documento/CMS-16511209

¥ SALUD EL TIEMPO. Op. Cit. parr. 2
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en tanto que las células cancerosas no mueren y se dividen casi sin limite,
convirtiéendose en masas llamadas tumores, que, al expandirse destruyen los

tejidos normales®.

3.1.1. Cifras del Céancer infantil en Colombia. De acuerdo con el mas reciente
estudio sobre cancer infantil en Colombia, emitido por Cuenta de Alto Costo (CAC)
tercera edicion, las cifras sobre nuevos casos reportados entre el afio 2015 vy el
afio 2017, han aumentado de un 4% a un 8%, lo cual significa un total de 5.337
casos registrados. De total de casos, 287 menores de 18 afios fueron reportados
como fallecidos, presentandose un aumento del 7% entre el periodo de 2016 -
2017.

® PUENTE, Javier y DE VELASCO Guillermo. ¢qué es el cancer y como se desarrolla? [En
linea]._En: Sociedad Espafiola de Oncologia Médica. (06 de marzo de 2017), parr. 1-2.
[Consultado: 3 de junio de 2019]. Disponible en Internet:
https://seom.org/informacion-sobre-el-cancer/qgue-es-el-cancer-y-como-se-desarrolla
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Gréafica 1. NUumero de pacientes con cancer reportados. 2015 - 2017
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Fuente: CUENTA DE ALTO COSTO. Serie situacion del cancer en la poblacién pediatrica atendida
en el SGSSS de Colombia [en linea]. Bogota: UCD. 2017. p. 34. [Consultado: 15 de junio de 2019].
Disponible en Internet:https://cuentadealtocosto.org/site/images/Publicaciones/2018/Situacion
cancer pediatrico_Colombia 2017.pdf

Las edades promedio en las que se ha presentado mayor nimero de casos son
entre los 10 y 11 afos, sin embargo, los ultimos datos registrados han marcado un
aumento de casos en la poblacion adolescente. En definitiva y con base en la
distribucion de los datos prevalentes, se encontré que, tanto en hombre como en
mujeres el grupo etario que presenta mayor afeccion por diagndéstico de cancer va

desde los 10 afos a los 14 afios.

Gréfica 2. Afectacion por el cancer segun la edad
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Fuente: Cuenta de Alto Costo. Serie situacion del cancer en la poblacién pediétrica atendida en el
SGSSS de Colombia [en linea]. Bogota: UCD. 2017. p. 35. [Consultado: 15 de junio de 2019].
Disponible en Internet:https://cuentadealtocosto.org/site/images/Publicaciones/2018/
Situacion_cancer_pediatrico _Colombia 2017.pdf
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La poblacion menor a 18 afos es afectada por diversos tipos de céncer. De
acuerdo con el boletin de informacién técnica especializada cuarta edicion 2018,
emitido por la CAC quien retoma los datos de la Clasificacion Internacional de
Enfermedades, décima edicion (CIE-10), los principales tipos de cancer
presentados en los nifios y nifias diagnosticados son: la leucemia linfoide aguda
(32,9 %), Las neoplasias sistema nervioso central (15%), el linfoma no hodgkin
(8,9%) y las neoplasias renales y otros érganos urinarios (5,8%). Este mismo
panorama se observa a nivel mundial en el que por lo menos una tercera parte de
los canceres infantil son leucemia®’. Ahora bien, indistintamente del tipo de cancer
que afecte a la nifiez en Colombia, los hombres contindan presentando una mayor

afectacién en comparacion con las mujeres, con 3.038 casos frente a 2.299.

Para comprender la problematica del cancer infantil en Colombia y el nivel de
afeccion en la nifiez del pais, es necesario reconocer que la enfermedad varia de
acuerdo a las diferentes zonas del pais, segun los elementos de prevalencia
medida en términos de los casos por un millon de habitantes menores de 18 afios,
la Proporcion de Casos Nuevos Reportados (PCNR) y la mortalidad. A nivel
general, en Colombia el nimero de casos por millon de habitantes menores de
edad, es decir, la prevalencia, ha tenido un notable aumento tal y como se ve en la
siguiente grafica. En cuanto a la PCNR y la mortalidad, se han mantenido
estables, aunque la PCNR ha tenido un leve descenso el cual de acuerdo con la
CAC se debe a un posible subregistro de la informacion.

®CUENTA DE ALTO COSTO. Serie situacién del cancer en la poblacién pediatrica atendida en el

SGSSS de Colombia [En linea]. Serie situacion del cancer en la poblacién pediatrica atendida en el

SGSSS de Colombia. 2017, vol.1, p 34-43. [Consultado: 3 de junio de 2019]. Disponible en

Internet:https://cuentadealtocosto.org/site/images/Publicaciones/2018/Situacion_cancer_pediatrico
Colombia 2017.pdf

58


https://cuentadealtocosto.org/site/images/Publicaciones/2018/Situacion_cancer_pediatrico_Colombia_2017.pdf
https://cuentadealtocosto.org/site/images/Publicaciones/2018/Situacion_cancer_pediatrico_Colombia_2017.pdf

~ Universidad
) “ de Cartagena

7N Fundada en 1827

Gréfica 3. Morbimortalidad por cancer pediéatrico
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Fuente: CUENTA DE ALTO COSTO. Serie situacién del cancer en la poblacion pediatrica atendida

en el SGSSS de Colombia [en linea)]. Bogota: UCD. 2017. p. 37. [Consultado: 15 de junio de 2019].

Disponible en Internet:https://cuentadealtocosto.org/site/images/Publicaciones/2018/Situacion
cancer pediatrico_Colombia 2017.pdf

Con base en la informacién arrojada por el presente estudio, los departamentos en
los que se ha observado mayor prevalencia del cancer pediatrico por encima de la
cifra nacional son Quindio, Valle del Cauca, Caldas, Antioquia, Bogota, D.C.,
Santander, Risaralda y Huila que poseen una prevalencia de 561,5 a 405,1 por un

millén de habitantes menores de 18 arios.

Los departamentos en los que se encontré menor prevalencia son: Guaviare, La
Guajira, San Andrés, Choc6, Magdalena, Guainia, Amazonas y Vaupés, con
prevalencias de 84,3 a 153,6 casos por un millébn de habitantes menores de 18
afos. Para el caso especifico del departamento de Bolivar, la prevalencia de
casos fue de 249,7 a 402,0.

En cuanto a la Proporcion de Casos Nuevos Reportados (PCNR) los
departamentos mas afectados fueron: Quindio, Vichada, Valle del Cauca, Bolivar,
Narifio, Antioquia, Casanare, Bogot4, D.C. y Cesar con 97,7 a 58,7 casos por un
millén de habitantes menores de 18 afios, en un periodo de tiempo de un afio. Los

departamentos con menor PCNR fueron: Guainia, San Andrés, Vaupés, Caqueta,
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Choco, Magdalena, La Guajira, Tolima y Guaviare con 0 casos para los tres
primeros y de 10,8 a 23 casos por un millon de habitantes menores de 18 afios
para los demas. En general, para el periodo comprendido entre el 2 de enero de
2016 y el 1° de enero de 2017 los casos nuevos de cancer infantil fueron 775 lo

cual significaria un 15% del total de menores afectados.

Gréafica 4. PNCR pediatrico respecto a PCNR de céancer global

PCNR DEL CANCER PEDIATRICO RESPECTO A
PCNR DE CANCER GLOBAL
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Fuente: CUENTA DE ALTO COSTO. Serie situacidn del cancer en la poblacion pediatrica atendida en el
SGSSS de Colombia [en linea]. Bogota: UCD. 2017. p. 38. [Consultado: 15 de junio de 2019]. Disponible en
Internet:https://cuentadealtocosto.org/site/images/Publicaciones/2018/Situacion cancer pediatrico C
olombia 2017.pdf

Como tercer elemento de estudio Gtil para reconocer la actual situacion del cancer
infantil en Colombia, se ubica la mortalidad. Se estima que, por un millébn de
habitantes menores de 18 afios, 21,5 fallecen por cancer pediatrico. Entre los
departamentos mas afectados por muertes se encuentra: Quindio, Caldas, Valle
del Cauca, Bogot4, D.C., Cauca, Huila, Antioquia, Santander y Narifio, con tasas
de 42,7 a 18,5 fallecidos por millén de habitantes menores de 18 afios. En cuanto
a los departamentos menos afectados por fallecimientos estan: Amazonas,
Arauca, Casanare, Choco, Guainia, Guaviare, San Andrés, Sucre, Vaupés y
Vichada los cuales no reportaron fallecidos. Por su parte, el departamento Bolivar
posee una tasa de 14,4 a 18,5 muertes por un millén de habitantes menores de 18

anos.
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3.1.2 El mecanismo de defensa del estado colombiano contra el cancer
infantil. Al igual que en el resto del mundo, en Colombia también se vive una
preocupacion por el incremento de casos y muertes por cancer pediatrico que de
acuerdo a los datos del Observatorio Institucional de Cancer infantil (OICI) “el
cancer en la infancia es la segunda causa de muerte entre los nifios de 5 a 15
afos, y se estima que solo el 60 por ciento de los menores colombianos con algun

"62  Considerando entonces esta situacion como

tipo de cancer logran sobrevivir
prioridad, el Gobierno colombiano definié acciones claves a partir de la ley 1388
de 2010° que respalda a los nifios y nifias diagnosticados con cancer y tiene
como objeto central, el disminuir de manera significativa la tasa de mortalidad por
cancer en personas menores de 18 afos. La estrategia para lograr dicho objetivo
se expone claramente en el mismo articulo, responsabilizando en primera medida
a los actores de la Seguridad Social quienes deberan brindar garantias de los
servicios de “deteccion temprana y tratamiento integral, aplicacion de protocolos y
guias de atencion estandarizados y con la infraestructura, dotacion, recurso

humano y tecnologia requerida, en Centros Especializados habilitados para tal fin”.

En el articulo 2 de la ley 1388 de 2010 se especifica qué personas pueden ser
cobijadas por esta ley. Dentro de la poblacién beneficiada se encuentran las
personas menores de 18 afios con diagnéstico de cancer confirmado en
cualquiera de sus etapas, tipos 0 modalidades a través de los estudios pertinentes
y por especialistas competentes en el area. Ahora bien, en el péarrafo tercero del
articulo dos de la presente ley, se contempla no solo a los menores con
diagnéstico confirmado, si no que cobija de igual manera a aquellos de los cuales
tan solo se tiene una sospecha emitida por un médico general. El paragrafo de
este mismo articulo, asume como deber del médico tratante cuando se tenga una

sospecha, “remitir al paciente, a la unidad de cancer correspondiente a la zona, sin

®2 CONSULTORSALUD. Panorama del cancer infantil en Colombia [En linea]. En: Consultorsalud.
(15 de febrero de 2019), parr. 11. [Consultado: 3 de junio de 2019]. Disponible en Internet:
https://consultorsalud.com/panorama-del-cancer-infantil-en-colombia/

® MINSALUD. Op. Cit ., parr. 4.
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perjuicio de ordenar todos los exdmenes de apoyo, diagndstico y procedimientos
especializados que se consideren indispensables hasta que el diagnostico sea
descartado”. Para dar cumplimiento y llevar seguimiento a los casos de sospecha
y confirmacién de cancer en personas menores de 18 afios, la ley 1388 en su
articulo tercero reglamenta la creacion y puesta en marcha de una base de datos
para la agilidad de la atencion del menor con céncer. En la actualidad esta base
de datos es realizada por el Sistema de Vigilancia en Salud Publica (SIVIGILA).
De acuerdo con el parrafo dos, el médico debera ingresar al menor en esta base
de datos que le permitird a la EPS, ARS o Entidad Territorial a cargo, encontrar al
paciente en el sistema. Por ultimo, el tercer parrafo da por sentado que todo
menor que esté en esta base de datos, debera contar, a partir de ese momento y
hasta que el diagndstico no se descarte, con la autorizacion de todos los

procedimientos, de manera integral e inmediata.

Después del diagnoéstico de cancer confirmado por los especialistas y hasta la
fecha de finalizacién del tratamiento, el articulo 4° de la presente ley, obliga a los
aseguradores autorizar todos los servicios que requiera el menor, de manera
inmediata. En caso de que la Unidad no cuente con este servicio, se remitira al
centro que esta seleccione, sin que el pago de Copagos o Cuotas Moderadoras
sea un obstaculo para no realizar de manera pertinente el tratamiento al menor. de
acuerdo a lo expuesto en el paragrafo numero cuatro del articulo cuarto “En caso
de que la aseguradora o la entidad territorial no cumpla con lo dispuesto en este
articulo, retarde, obstaculice o dificulte el acceso inmediato del menor a los

servicios que requiere, sera sancionado con una multa hasta de 200 SMMLV”.

Dentro de la ley 1388 del 2010 en el capitulo Il, se establecen las
responsabilidades que deben asumir las empresas prestadoras de servicio al
momento de intervenir en casos de cancer pediatrico. Como primera medida, se

especifica que las unidades de Atencion de Cancer Infantil en Colombia, estaran
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ubicadas en los hospitales o clinicas de nivel 1l y IV de complejidad pediatricos o
con servicio de pediatria de nivel 11l o IV.

Con la intencionalidad de que el diagnéstico del nifio llegue de forma oportuna, el
articulo 08 de la presente ley, establece que el médico general o especialista
deberan disponer de las guias que permitan, sin ninguna dilacion, remitir al menor
con una impresion diagnéstica de cancer a una Unidad de Cancer Infantil,
habilitada del 1l o IV nivel de complejidad, para que se le practiquen
oportunamente todas las pruebas necesarias orientadas a confirmar o rechazar el

diagnostico.

Resulta importante en la atencion integral a los nifios afectados por el cancer, el
proceso de investigaciobn que permita tener un control sobre el diagnéstico,
seguimiento y evolucion del tratamiento del paciente. Es por ello que el tercer
capitulo de la ley 1388 esta direccionado especificamente a dejar por sentado la
obligacion por parte de los actores de la seguridad social, quienes deberan afadir
en tiempo real cada caso en el Registro Nacional de Céancer Infantil, a fin de
brindar una atencién de calidad y la realizacion de estudios cientificos.

Por ultimo, esta ley en su 4° capitulo, articulo 13 contempla la necesidad de
brindar apoyo integral al menor con cancer, por ello se asume como derecho del
paciente siempre y cuando asi lo exija el tratamiento, “contar con los servicios de
un Hogar de Paso, pago del costo de desplazamiento, apoyo psicosocial y escolar,
de acuerdo con sus necesidades certificadas por el Trabajador Social o

responsable del Centro de Atencién a cargo del menor®.

® COLOMBIA. CONGRESO DE LA REPUBLICA. Ley 1388 (26, mayo, 2010). Por el derecho a la
vida de los nifios con cancer en Colombia [en linea]. Ley 1388 de 2010. Bogota, D.C. P. 1-5.
[Consultado: 4 de junio del 2019]. Disponible en internet:
http://www.secretariasenado.gov.co/senado/basedoc/ley 1388 2010.html
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Ademas de la ley 1388 del 2010, Colombia cuenta con la resolucién 1477 de 2016
y la resolucion 1419 del 2013, convirtiéendose en el segundo mecanismo de
defensa contra el cancer infantil expedido por el ministerio de salud. La resolucion
1477 tiene por objeto definir el procedimiento, los estandares y criterios para la
habilitacién de las Unidades Funcionales para la Atencion Integral de Cancer del
Adulto "UFCA" y las Unidades de Atencion de Cancer Infantil "UACAI", las cuales,
de acuerdo a lo establecido en la resoluciéon 1477 “son unidades clinicas ubicadas
al interior de Instituciones Prestadoras de Servicios de Salud que cuentan con
servicios pediatricos de mediana y alta complejidad, cuya funcién es evaluar la
situacién de salud del paciente menor de 18 afios con diagnéstico presuntivo de
cancer, definir su manejo y realizar el tratamiento, garantizando la aceptabilidad y
calidad en la atencidbn en salud con accesibilidad, oportunidad, pertinencia,
continuidad e integralidad”. De acuerdo al articulo nimero 4 de la presente
resolucion, las Unidades de Atencion de Cancer infantil, deberdn estar ubicadas
en los hospitales o clinicas de nivel 1l y IV de complejidad pediatricos o con
servicio de pediatria de nivel Ill o IV. Ademas, deberan estar previamente inscritas
en el Registro Especial de Prestadores de Servicios de Salud - REPS vy tener
habilitados y con certificado de verificacion de condiciones de habilitacion, todos y

cada uno de los servicios que la conforman®.

Por su parte, la resolucién 1419 del 2013% complementa lo estipulado por la ley
1388 del 2010, pues expone de forma clara, cudles son las obligaciones que le
atafien a las instituciones que pretenden brindar atencion a pacientes oncoldgicos.

De acuerdo al articulo 1 la presente resolucion tiene por objeto establecer los

%5 COLOMBIA. Congreso de la Republica. Resolucion Numero 1477 del 2016. (22 de abril de 2016.
Resolucién Numero 1477 del 2016 [en linea]. Resolucion Numero 1477 del 2016. Bogota, D.C. P.
2-4. [Consultado: 4 de junio del 2019]. Disponible en internet:
https://www.minsalud.gov.co/Normatividad Nuevo/Resoluci%C3%B3n%201477%20de%202016.p

df

°® COLOMBIA. Congreso de la Republica. Resoluciéon NGmero 1419 del 2013. (6 de mayo de
2013). Resolucion Nimero 1419 del 2013 [en linea]. Resolucién Numero 1419 del 2013. Bogota,
D.C. P. 2-4. [Consultado: 4 de junio del 2019]. Disponible en internet:
https://www.minsalud.gov.co/sites/rid/Lists/BibliotecaDigital/RIDE/DE/DIJ/resolucion-1419-de-

2013.pdf
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parametros y condiciones para la organizacion y gestion integral de las Redes de
Prestacion de Servicios Oncolégicos entendidas como el conjunto de prestadores
de servicio de salud que trabajan de manera organizada, orientado por los
principios de complementariedad, subsidiariedad establecidos por la entidad
responsable del pago. La finalidad de estas redes y su vinculo con las entidades
encargadas de financiar los procesos, es garantizar el acceso, oportunidad,
pertinencia, seguridad, continuidad, integralidad, resolutividad y calidad en el
control y la atencion del céancer, asi como en los procesos de prevencion,
deteccion temprana, diagnoéstico, tratamiento, rehabilitacion y cuidados paliativos.
Asi mismo, la resolucion 1419 busca establecer parametros de control para las
Unidades Funcionales para la atencion integral del cancer, las cuales hacen parte
de Redes de Prestacion de Servicios Oncolégicos, y son consideradas unidades
clinicas, que se ubican al interior de Instituciones Prestadoras de Servicios de
Salud, y tienen la funcion de evaluar la situacion de salud del paciente y definir su
manejo, garantizando la calidad, oportunidad y pertinencia del diagnostico y el

tratamiento.

En el articulo 3, se establecen las condiciones con las que deben cumplir las
entidades prestadoras de servicio de salud del régimen contributivo y subsidiado, y
las entidades territoriales responsables de la poblacién pobre no asegurada, para
la organizacion y gestion de la Red de Prestacion de Servicios Oncoldgicos.
Algunas de las obligaciones que estas entidades deben asumir son:

e Conocer qué tan alta es la demanda de atencion por cancer en la poblacién a
Su cargo.

e Gestionar la integralidad de las acciones, es decir, que estas se encaminen a
la prevencién, deteccibn temprana, diagnéstico, tratamiento integral,
rehabilitacion y cuidado paliativo del cancer.

e Gestionar los mecanismos y procedimientos que permitan brindar de manera

oportuna la atencion; como herramienta util para el cumplimiento de esta

65



w Universidad
N ' de Cartagena

7N Fundada en 1827

condicion, se plantea el disefio e implementacion de sistemas de seguimiento a
los pacientes oncoldgicos, a fin de brindar la mayor resolutividad.

e Instaurar y desarrollar instrumentos para el control y evaluacion de la
prestacion de los servicios oncoldgicos de la red.

e Actualizar la organizacion y conformacion de la red, de acuerdo a la
periodicidad definida por Minsalud y proteccion social, reconociendo siempre

las condiciones de la poblacion a su cargo.

Para monitorear el debido cumplimiento de lo estipulado en el articulo 3°, la
resoluciéon 1419 en su articulo 4°, establece unos lineamientos que deben ser
acogidos por las entidades promotoras de salud encargadas de la prestacién de
servicios oncolégicos. Estos lineamientos son: 1. Gestion del Servicio; 2. Gestidon
de la Calidad; 3. Resolutividad y 4. Equidad.

Con la gestion del servicio se busca evaluar en cuatro aspectos la efectividad de

los prestadores de servicio que integran la red. Estos aspectos son: “la garantia al

acceso oportuno de la poblacion a su cargo, en el control y gestion de los riesgos

identificados, en la deteccion temprana de las patologias objeto de la atencién y

en la prestacion de los servicios de manera oportuna, integral y continua”. La

evaluacion incluye:

a. Realizar la caracterizacion poblacional y el analisis epidemiologico para la
orientacion de actividades de tamizaje pertinentes.

b. Ejecutar el registro de las actividades de prevencion y de los casos detectados
confirmados y por confirmar.

c. Desarrollar el registro de las atenciones de tratamiento integral.

d. Evaluar a través de las Unidades Funcionales que conforman la red, la
situacion de salud de la poblacion a su cargo y definir su manejo.

e. Evaluar con base en los instrumentos de monitoreo instaurados vy
desarrollados, la suficiencia y disponibilidad de servicios oncoldgicos en la red,

en funcién de las necesidades a atender.
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En cuanto a la gestibn de calidad, esta tiene como finalidad evaluar las
condiciones de pertinencia y seguridad, los mecanismos de seguimiento a
pacientes y los niveles de satisfaccion de los usuarios. En continuidad con lo
anterior, la resolutividad busca evaluar la eficacia del proceso de atenciéon, en
cuanto a gestionar los riesgos y contribucién en la consecucién de mejores
resultados en salud para la poblacién a su cargo. Por altimo, el cuarto lineamiento
de evaluacion busca valorar el efecto en la reduccion de las brechas como
resultado del proceso de control y atencion integral del cancer, valorando las
disparidades en cobertura de tamizaje y deteccion temprana, acceso, continuidad
y oportunidad a los procedimientos, diagndsticos y tratamientos; y resultados

sobre la remision, progresion, complicaciones y mortalidad.

Como ultimo aspecto a retomar de la resolucién 1419 del 2013, se especifican las
condiciones necesarias para conformar y organizar las Unidades para la atencién
integral del cancer. En este sentido, se debe cumplir con lo siguiente:
1. Contar dentro de las instalaciones con los siguientes servicios:
a. Hospitalizacion
Cirugia.
Quimioterapia.
Unidad de Cuidado Intensivo.

Urgencias.

- 0o 2 o T

Consulta Externa.
Dolor y cuidados paliativos.

> @

Transfusion sanguinea.
2. Contar con transporte asistencial.
Disponer de Radioterapia y Medicina Nuclear.
Disponer de servicios que permitan la rehabilitacion integral con enfoque

amplio y multidisciplinario.
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5. Contar con central de mezclas, exclusiva para la preparacién de medicamentos
antineoplasicos, que cuente con la certificacion de buenas practicas de
manufactura expedida por el INVIMA.

6. Conformar un comité de tumores, con el propésito de apoyar la definicion de
conductas, acompanfar el tratamiento y brindar asesoria sobre la enfermedad a
las diferentes instancias que atiendan el paciente, dentro y fuera de la Unidad
Funcional.

7. La Unidad Funcional debera habilitarse ante el Ministerio de Salud y Proteccion

Social, previo el cumplimento de los criterios de habilitacion.

3.1.3 Estadificacién actual por tratamientos y tiempos de respuesta
brindados a pacientes Oncopediatricos por parte de las Redes de Prestacion
de Servicios Oncolégicos. En la vida de un paciente Oncopediatrico, cada
minuto es crucial, pues no solo marca el tiempo, si no que marca las posibilidades
de sobrevivir o no. Dentro de los estudios realizados por el CAC, a esta categoria
de andlisis se le conoce como tiempo de oportunidad, entendiendo oportunidad
como “la posibilidad que tienen los individuos para acceder al sistema de salud,
expresada como el numero de dias a partir de un evento temporal pasado y hasta
un evento temporal posterior”’. Actualmente, en Colombia el tiempo de oportunidad
se estudia desde dos momentos. El primero se mide desde la sospecha de la
enfermedad al diagndstico certero de la misma, el cual, de acuerdo al andlisis de
589 casos mostré un lapso de tiempo total de 20 dias. Y el segundo se mide
desde el diagnostico al primer tratamiento, tomando como base los casos de 414
nifios diagnosticados y arrojando un resultado de 7 dias. Cabe mencionar que los
casos tomados como objeto de analisis corresponden Unicamente al 76% de los
casos nuevos reportados entre 2016 y 2017, pues solo estos poseen los datos
para establecer el tiempo entre la sospecha, el diagndstico y el tratamiento.

En el momento en que el paciente pediatrico recibe un diagndéstico confirmado de
algun tipo de cancer, segun lo estipulado en el articulo tercero de la ley 1388, tiene

derecho a recibir de inmediato un tratamiento acorde a su enfermedad. De
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acuerdo a lo analizado por el CAC entre el periodo 2016 - 2017, se encontro la

siguiente proporcion de casos segun el tipo de tratamiento recibido:

[ Sirecibio

No recibié

[ ]
| No recibi6 (No indicado)
|

Sin informacién

TERAPIAS
SISTEMICAS

Grafica 5. Tratamiento recibido —
terapia sistémica

RADIOTERAPIA

Gréfica 6. Tratamiento recibido —
radioterapia

TERAPIA INTRATECAL

Gréfica 7. Tratamiento recibido —
terapia intratecal

CUIDADOS
PALIATIVOS

Grafica 8. Tratamiento recibido -
cuidados paliativos

CIRUGIA

Grafica 9. Tratamiento recibido -
cirugia
TRASPLANTE DE CELULAS
MADRES HEMATOPOYETICAS

12%

Gréfica 10. Tratamiento recibido -
Trasplante de células madres
hematopoyéticas
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Fuente: CUENTA DE ALTO COSTO. Serie situacion del cancer en la poblacién pediatrica atendida

en el SGSSS de Colombia [en linea]. Bogota: UCD. 2017. p. 39. [Consultado: 15 de junio de 2019].

Disponible en Internet:https://cuentadealtocosto.org/site/images/Publicaciones/2018/Situacion
cancer_pediatricoColombia 2017.pdf

El andlisis realizado a las presentes graficas por la CAC, resalta el alto porcentaje
de registros sin informacién, ello quiere decir, que se desconoce en gran medida a
gue otras terapias han sido expuestas los nifios, 0 en el peor de los casos, quien

no ha sido beneficiario por alguna de estas.

En comparacion con el analisis del tratamiento general de los nifios
diagnosticados por cancer en 2015 y 2016, los avances respecto al afio 2017 no
han sido muchos, pues al igual que afios anteriores el alto porcentaje de
desinformacion sigue siendo una preocupacion. De acuerdo a la CAC entre las
diversas razones posibles por las que se presenta esta problematica estan “la falta
de reporte por parte de los prestadores a los aseguradores, una falla en la gestion
de los soportes completos que permitan identificar dicha informacion, los casos
que no entraron en la muestra auditada o aquellos en los cuales la terapia que no
esta indicada y no fue documentado”. Esta desinformacion no es evidente tan solo
en los tratamientos anteriormente mencionados, sino también en la asignacion de
medicamentos. Se estima que solo un 28% de la poblacién Oncopediatrica, es
decir, aproximadamente 1.475 recibieron algun medicamento antitumoral, lo cual
se debe a un subregistro de la informacién asegura el CAC. Estas cifras resultan
preocupantes porque no solo no se esta haciendo un control adecuado de los
medicamentos, si no que de acuerdo al estudio “Serie situacion del cancer en la
poblacion pediatrica atendida en el SGSSS de Colombia”, no todos los nifios estan
siendo beneficiados con dichos medicamentos afectando su progreso pues es
bien sabido que el numero de medicamentos prescritos puede afectar la
adherencia al tratamiento del cancer, especialmente en adolescentes®’ . Es
pertinente mencionar que segun lo analizado en el documento “situacién del

cancer en la poblacion pediatrica 2016”, esta misma desinformacion por posibles

®" CUENTA DE ALTO COSTO. Op. Cit. p. 40.
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subregistros, fue utilizada para justificar la carencia de datos en los estudios del
periodo 2015 — 2016 realizados por el CAC®.

3.1.4 Los sinsabores de la expectativa vs la realidad. Tener una amplia base
de datos que incluya diversidad de fuentes de informacion sobre la cual sustentar
la presente investigacion resulta indispensable para lograr una mayor relevancia y
confiabilidad en los resultados que esta arroje. Sin embargo, este estudio no
cuenta con dicha posibilidad pues en Colombia el acceso a la informacion, por lo
menos en el area de la salud, especificamente oncologia pediatrica, es muy
escaso o de limitada disponibilidad. Lo anterior se sustenta en que la informacion
suministrada por los entes encargados de proveer un informe detallado sobre la
situacion actual del cancer infantil en Colombia esta desactualizada. Una primera
muestra, es el informe del afio 2015 provisto por la empresa prestadora de servicio
Salud total quien retoma datos estadisticos de los afios comprendidos entre 2003
y 2009 para dar muestra de las estadisticas de cancer infantil en Colombia y el
mundo®. Caso similar ocurre con el Observatorio Nacional de Cancer (ONC
Colombia) quien elabora un documento llamado Guia metodoldgica desarrollado
en el afio 2018, el cual tiene como objetivo “Suministrar informacién actualizada
basada en la evidencia del estado de salud de la poblacién frente al cancer en el

pais para la gestion y toma de decisiones en la politica publica”.

Para este fin, en uno de los parrafos del documento se hace alusion a la incidencia
por tipo de cancer y el sexo mayormente afectado en menores de 18 afios. Sin
embargo, los datos utilizados para este fin, pertenecen a un estudio realizado por
el Instituto Nacional de Cancerologia llamado Incidencia, mortalidad y prevalencia

de Cancer en Colombia que retoma cifras estadisticas de los afios comprendidos

°8 CUENTA DE ALTO COSTO. Op. Cit. p. 42.

% PUNTO INFORMATIVO. Estadisticas e impacto del cancer infantil en Colombia [En linea]. En:
Salud total. Febrero 13, p. 1. [Consultado: 4 de junio del 2019]. Disponible en internet:
http://www.saludtotal.com.co/Documents/113-BOLETIN-PUNTO-INFORMATIVO-ESTADISTICAS-

E-IMPACTO-DEL-CANCER-INFANTIL.pdf
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entre 2007-20117°. Como tercer caso se encuentra El Boletin de Informacion
Técnica Especializada, volumen 4, numero dos, elaborado por el Fondo
Colombiano de Enfermedades de Alto Costo (CAC) en el afio 2018. Lo llamativo
de este documento, es que, pese a que el CAC posee uno de los estudios mas
actualizados del pais elaborado entre el 2016 y 2017, retoma para fines del
informe del 2018, las estadisticas del periodo 2015 — 2016. Lo anterior deja el
primer sinsabor basado en las inquietudes por los datos sobre los que se
fundamentan estos estudios, es decir, ¢se esta cumpliendo a cabalidad lo
establecido en el articulo doce de la ley 13887 ¢estd en marcha el Registro
Nacional de Céancer Infantil, que tiene como propdsito llevar en tiempo real, el
registro sobre el diagndstico, seguimiento y evolucion del tratamiento del
paciente? ¢Se estda cumpliendo con el propdsito de brindar informacion que

permita una atencion de calidad y la realizacion de estudios cientifico?

A fin de abstenerse a usar y seguir publicando informes con cifras
desactualizadas, la presente investigacion se basé en el mas reciente estudio
sobre cancer infantil en Colombia elaborado por el CAC que incluye a la poblacion
diagnosticada entre el 2 de enero de 2016 y el 1° de enero de 2017. Sin embargo,
es precisamente este documento la causa de un segundo sinsabor. EI mismo
informe aclara que las cifras que en él se exponen no son totalmente veraces pues
esta la presencia de un subregistro, es decir, una cantidad X de casos que no han
sido registrados. Entre el afio 2015 y 2017 el registro de cancer pediatrico ha
mostrado un incremento, pasando de un 4% en el primer y segundo afo, a un 8%
en el segundo y tercer afio, lo cual es bueno segun el CAC porque muestra un
fortalecimiento en el registro de las entidades. Pese a esto, el niumero total de

fallecidos y el numero de casos nuevos reportados es mucho menor,

" MINISTERIO DE SALUD Y PROTECCION SOCIAL. Guia metodoldgica [En linea]. Observatorio
nacional de cancer. Bogota, D.C. 2018. 15-20. [Consultado: 6 de junio del 2019]. Disponible en
internet:  https://www.minsalud.gov.co/sites/rid/Lists/BibliotecaDigital/RIDE/VS/ED/GCFl/guia-ross-

cancer.pdf
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considerandose aun por debajo de lo estimado con base en lo documentado por
otras fuentes nacionales e internacionales’®. El tan presente subregistro también
se ve evidenciado al momento de clasificar que departamentos en el pais
presentan un mayor niumero de casos de cancer infantil. De acuerdo al analisis del
CAC las zonas que presentan una menor afeccién por cancer, son zonas en su
gran mayoria periféricas en donde la baja prevalencia puede presentarse debido al
subregistro o a las barreras de acceso para realizar un diagnéstico oportuno. Cabe
resaltar que los departamentos con menor prevalencia, menor ICNR y menor
mortalidad por cancer infantil como La Guajira, Chocé y Magdalena encabezan la
lista de los departamentos mas pobres de Colombia’?, ademas de liderar la lista
de los departamentos mas afectado por la corrupcion, para el caso de guajira y
choco. El sin sabor se incrementa al saber, con base en lo expresado por el CAC
que esto no ocurre tan solo en Colombia, sino que es evidente también en otros
paises denominados “paises en via de desarrollo”. Pese a que se conoce que la
proporcion de las cifras de canceres que ocurren en los nifios son mas altas en los
paises con un indice de Desarrollo Humano (IDH) bajo que en los paises con un
IDH alto; sin embargo, en determinados paises con IDH bajo, la incidencia de
cancer infantil también es baja, lo cual es atribuido a dos razones. Por una parte,
se cree que la baja incidencia es dada por un bajo diagnéstico de las
enfermedades como las leucemias y los tumores cerebrales que da la apariencia
de una baja incidencia. Asimismo, se cree que hay paises con IDH bajo en donde
si se diagnostican los casos, sin embargo, no existen fuertes sistemas de
informacién para contar con datos estadisticos reales. Ahora bien, no se puede
atribuir esta probleméatica Unicamente a los paises con IDH bajo, pues los
subregistros han afectado las cifras de prevalencia, ICNR y mortalidad a nivel

mundial. Se cree que el cancer en la poblacién pediatrica es poco frecuente y

""CUENTA DE ALTO COSTO. Op. Cit. p. 42

2 GOSSAIN, Juan. Los departamentos mas pobres de Colombia y los que mas progresan [En
linea]. En: El tiempo. Bogota, diciembre 20 de 2018, parr. 8. [Consultado: 6 de junio del 2019].
Disponible en internet: https://www.eltiempo.com/colombia/otras-ciudades/departamentos-mas-
pobres-de-colombia-y-los-gue-mas-progresan-2018-307094
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representa entre el 0,5% y el 4,6% del numero total, de los casos de cancer en
una poblacion. Sin embargo, es posible que exista un subregistro mundial, debido
a que el cancer se considera una de las principales causas de muerte entre los
nifios y los adolescentes en diversas partes del mundo”®.

El tercer y ultimo sinsabor entre los muchos que esta problemética del cancer
infantil puede producir, se remite nuevamente a la ley 1388, especificamente en su
articulo tres, segun el cual se estipula que todos los menores de 18 afios incluidos
en la base de datos de pacientes oncologicos del pais, contaran, a partir de ese
momento y hasta que el diagndstico no se descarte, con la autorizacion de todos
los procedimientos, de manera integral e inmediata. En el paragrafo del articulo
tres se hace la claridad sobre a qué procedimientos se refiere especificamente,
entendiéndolos como “todos los elementos y servicios que se requieran para la
atencién de los beneficiarios de la presente ley como consultas, examenes de
apoyo diagnéstico, medicamentos, intervenciones quirdrgicas y el seguimiento al
paciente”’®. Sin embargo, El 80% que lo padecen en el pais sufren algin grado de
incumplimiento en el diagndéstico o en su tratamiento. De acuerdo a lo expresado
por Yolima Méndez, presidenta del Observatorio Interinstitucional de Céancer
Infantil (OICI) “casi nueve afios después de la puesta en marcha de la ley 1388 del
2010, las EPS siguen contratando los servicios de oncologia pediatrica con IPS
gue no cumplen con los requisitos y estandares de habilitacion exigidos por
norma, poniendo en grave riesgo la vida de los menores””. EIl CAC menciona al
respecto que, en Colombia aiun no se puede pensar en la posibilidad de avances
en cuanto remision y recuperacion de cada nifio, debido a diversas razones, como
son las dificultades de acceso a los servicios de salud, las demoras en el

diagnéstico o en el inicio de la terapia, o incluso el abandono del tratamiento.

Son muchos los casos que en Colombia que dan muestra de las dificultades que

deben asumir las familias y los nifios y nifias diagnosticados con cancer al

"® CUENTA DE ALTO COSTO. Op. Cit,. p. 42.
"*COLOMBIA, CONGRESO DE LA REPUBLICA. Op. Cit,. p. 42.
® SALUD EL TIEMPO. Op. Cit,. p. 2.
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momento de recibir un tratamiento. Uno de estos, relatado por Yolima Meléndez,
es el caso de Celeste*, una bebé de 11 meses de edad de Valledupar,
diagnosticada con un neuroblastoma. La bebé, recibié sus primeros ciclos de
quimioterapia en Barranquilla, con dificultades y demoras, “porque su EPS no
cumplié con la diligencia que ameritaba su caso”, dice Méndez. La orden de su
médico tratante para realizar una cirugia fue autorizada cuatro meses después.
Sin embargo, debido a la demora, “la pequefia murié en Bucaramanga, a donde
fue trasladada ya en estado critico desde un hospital de Valledupar sin servicio de

oncologia pediatrica”. Este, es sin duda el sinsabor mas amargo de todos.

3.1.5 Cartagena: una contienda entre lo que se dice “es” y lo que realmente
“es”. A fin de conocer de manera mas precisa la situacion actual del cancer
infantil en la ciudad de Cartagena, la presente investigacion, se basa en una
rigurosa busqueda documental sobre los informes que hasta la fecha han sido
publicados y habilitados para ser asequibles al pubico. Asi mismo se realizaron
dos entrevistas con informantes claves, quienes fungen como funcionarios del
departamento administrativo distrital de salud (DADIS), y fueron pieza importante
para esta investigacion.

Tabla 1. Informe del DADIS, afio 2018 respecto a cancer infantil

VARIABLE CATEGORIA CASOS %
Femenino 7 46,7
Sexo
Masculino 8 53,3
Oa4 7 46,7
5a9 1 6,7
Grupo de edad
10a 14 4 26,7
15a1l7 2 13,3
Contributivo 10 66,7
Tipo de régimen
Especial 1 6,7
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Excepcién 0 0,0

Indeterminado 0 0,0

No afiliado 0 0,0

Subsidiado 3 20,0

Raizal 0 0,0

Pertenencia étnica | Afrocolombiano 0 0,0
Otro 15 100,0
Cabecera municipal 15 100,0

Area Centro poblado 0 0,0

Rural Disperso 0 0,0

Fuente: Departamento administrativo de salud. Boletin semana 31 de enfermedades crénicas no
transmisibles Cartagena — afio 2018 [En linea]. Cartagena, 2018, p. 11. [Consultado: 15 de junio
del 2019]. Disponible en internet: https://www.dadiscartagena.gov.co/images/docs/saludpublica/
vigilancia/boletines/2018/cronicas_no_transmisibles_sem_ 31 2018.pdf

Los hallazgos obtenidos en la busqueda bibliogréfica y las entrevistas dan muestra
de cierta dicotomia entre lo que esta escrito, lo relatado y las experiencias vividas

por tres cuidadoras de menores diagnosticados con cancer.

Segun el informe del afio 2018 provisto por el DADIS, las cifras de cancer infantil
en la ciudad de Cartagena han evidenciado una leve disminucién de casos en
comparacion con el afio 2017. Hasta la semana 31 del afio 2018, en la ciudad de
Cartagena hubo una prevalencia de 15 casos confirmados. EI comportamiento
segun la variable sexo es similar al nacional, siendo el sexo masculino la
poblacién mas afectada. El grupo etario que registro mayor nimero de casos fue

de 0 a 4 afios, con un porcentaje de 46,7%.

Segun el régimen de afiliacion al SGSSS el régimen contributivo tuvo el mayor
namero de casos con un 66,7%, mientras el régimen subsidiado tuvo un
porcentaje de 20%, es decir, 3 casos aproximadamente. En cuanto la pertenencia

étnica, de acuerdo a lo expuesto por el DADIS en su documento “Boletin Semana
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31 de crénicas no transmisibles Cartagena — afio 2018” la totalidad de casos
corresponden a otro tipo de etnias distintas a la raizal y afrocolombianos, sin
embargo, no se especifica a cudl, asi como tampoco se especifica los grupos

indigenas como grupo étnico de pertenencia.

De acuerdo a la tabla anterior y lo explicado por el DADIS en su informe “Boletin
Semana 31 de cronicas no transmisibles Cartagena — afio 2018” la zona industrial
y de la bahia, es la mas afectada en nimero de casos por cancer pediatrico en
Cartagena.

Tabla 2. Zonas segun su afectacidén por cancer infantil en Cartagena, informe
2018

LOCALIDAD BARRIO CASOS

BOCAGRANDE

ESCALLON VILLA

HISTORICA Y DEL CARIBE | PANIEL LEMAITRE
NORTE TORICES

OTROS

TOTAL

FLOR DEL CAMPOTE

LA MARIA

LA CANDELARIA

LA VIRGEN Y TURISTICA OLAYA HERRERA

TRECE DE JUNIO

OTRO

TOTAL

EL GOLF

CARACOLES

INDUSTRIAL Y DE LA

BAHIA JARDINES DE JUNIO

CIUDAD JARDIN

I e I O =l e N =1 B = = Y =

MEMBRILLAL
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OTROS 1
TOTAL 6
SD 0

Fuente: Departamento administrativo de salud. Boletin semana 31 de enfermedades crénicas no
transmisibles Cartagena — afio 2018 [En linea]. Cartagena, 2018, p. 12. [Consultado: 15 de junio
del 2019]. Disponible en internet: https://www.dadiscartagena.gov.co/images/docs/saludpublica/
vigilancia/boletines/2018/cronicas_no_transmisibles sem 31 2018.pdf

En cuanto a La PCNR (proporcién de casos nuevos reportados) reportados en la
ciudad de Cartagena para el 2018 es de 7 casos que entraron como probables en

el sistema de vigilancia en salud publica SIVIGILA™,

Ahora bien, estos datos comparados con los hallazgos provistos por las
entrevistas a dos informantes claves a principio del afio 2019, resultan distantes,
en los siguientes aspectos:

1. De acuerdo con los relatos obtenidos, a diferencia de lo plasmado en el
informe del DADIS 2018, la afeccion por cancer infantil tiene una mayor
presencia en mujeres.

2. Segun lo expresado por el informante clave, la zona de mayor afectacién del
cancer infantil por diagnéstico confirmado y por muertes en Cartagena es la
zona sur oriental de la ciudad, lo cual resulta contradictorio con lo estipulado en
el documento informativo del DADIS en el que la zona méas afectada es la
Industrial y de la bahia, la cual corresponde a la zona sur occidental de la
ciudad. Sin embargo, al preguntarle al informante clave sobre la zona urbana
en la que se registra mayor nimero de sobrevivientes por cancer infantil, se
remite inmediatamente a la “localidad industrial y de la bahia, zona sur
occidental”.

En una dltima entrevista realizada al informante clave, éste informa que en la

plataforma de Registro Unico Poblacional, en la ciudad de Cartagena para el afio

e Departamento administrativo de salud. Boletin semana 31 de crénicas no transmisibles
Cartagena — afio 2018 [En linea]. En: DADIS. Cartagena, 2018, p. 12-16. [Consultado: 6 de junio
del 2019]. Disponible en internet:
https://www.dadiscartagena.gov.co/images/docs/saludpublica/vigilancia/

boletines/2018/cronicas no_transmisibles sem 31 2018.pdf
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2019 hay 38 casos confirmados, 20 pertenecen a nifos residentes en la ciudad de
Cartagena, 13 al resto de departamento de Bolivar y cinco pertenecientes a otros

departamentos. Sin embargo, estos datos no han podido ser confirmados pues los

documentos que soportan dichas cifras son de uso exclusivo institucional.

Grafica 11. Casos de cancer infantil reportados por el DADIS

Casos de cancer intantil
reportados por el DADIS

MW Cartagena
Bolivar

Otros departamentos

Fuente: Departamento administrativo de salud. Boletin semana 31 de enfermedades crénicas no
transmisibles Cartagena — afio 2018 [En linea]. Cartagena, 2018, p. 12. [Consultado: 15 de junio
del 2019]. Disponible en internet: https://www.dadiscartagena.gov.co/images/docs/
saludpublica/vigilancia/boletines/2018/cronicas no_transmisibles sem 31 2018.pdf

Ahora bien, un punto en comun que tiene el documento “Boletin Semana 31 de
cronicas no transmisibles Cartagena — afio 2018” y las respuestas otorgadas por el
segundo informante clave, es que en ninguno de los dos casos se registran cifras
sobre defunciones. Al preguntarle al informante dos por la poca informacion al
respecto, justificé el hecho argumentando que el DADIS no contaba con estas
cifras.

En cuanto a las cifras de supervivencia por cancer pediatrico, de acuerdo a lo
relatado por el informante clave nimero uno, en Cartagena existe hasta la fecha

una tasa de supervivencia del 80%.
“En Cartagena del 2014 hacia atras los nifios se morian de cancer infantil por lo

fraccionada que estaba la atencion y se debian solicitar ordenes en una u otra ips

para determinada atencion que requeria el nifio, desde 2014 hacia adelante
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(2019), la atencion es integral lo cual permite que el nifio reciba todas las
atenciones en una sola IPS. Hemos avanzado en este objetivo ya que se ha
venido progresando en la organizacion y atencion de los nifios y hasta la fecha la
sobrevida esta en un 80% en Cartagena”. Esta respuesta esta fundamentada en
las cifras dadas por un doctor de uno de los hospitales habilitados en la ciudad de
Cartagena para atender poblacion Oncopediatrica. Sin embargo, esta cifra
contempla tan solo los casos de nifilos que ingresan a este hospital, dejando de

lado los casos registrados por otros hospitales.

La contienda entre lo que se dice “es” y lo que realmente “es”, no se queda
solamente en los relatos o informes de quienes plasman en el papel las
estadisticas del cancer infantil, si no que trasciende a una contienda mayor que
rescata el como viven quienes padecen en carne propia la enfermedad. Para tal
fin, la presente investigacion trae a colacion los relatos obtenidos a través de
entrevistas a 5 madres cuidadoras de sus hijos diagnosticados con cancer. esta
contienda sale a la luz en el momento en el que se formula la siguiente pregunta al
informante nimero uno:

- ¢En qué consiste el programa que pretende hacerle frente al cancer infantil

en la ciudad de Cartagena?

A lo cual el informante clave respondi6:

- “Sensibilizacibn de Comunidades acerca de los signos y sintomas de
cancer Infantil y en el desarrollo de Capacidades para que el recurso
humano de las IPS ante la sintomatologia pueda sospechar que se trata de
cancer infantil y remita al nifio hacia la IPS de atencidén segun la ruta que
tenga la EPS”.

Sin embargo, cuando se les pregunta a las madres cuidadoras residentes en la
ciudad de Cartagena si han participado, conocen o han escuchado de algun
programa en sus comunidades que hable sobre el cAncer en nifios, su respuesta

siempre es: NO.
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Tabla 3. Intervencién comunitaria por parte del DADIS, segun la perspectiva
de los cuidadores

¢ Ha participado usted o tiene algun tipo de conocimiento sobre programas en su
comunidad que traten la problematica del cancer infantil?

Cuidadora | Parentesco del | Barrio en el cual Respuesta
cuidador reside
#1 Madre Colombiaton Han hecho campafias visuales y del

dengue, pero para enfermedades como
la que tiene mi nifia nunca han hecho.

#2 Madre Villa Hermosa alld van las chicas que vacunan, pero
para enfermedades asi, no.

#3 Madre Olaya Herrera En el barrio han hecho campaiias de la
vista, de citologia, de otras
enfermedades y eso. Pero de esta
enfermedad no, nunca.

#4 Madre La Maria No, nada.

#5 Madre El Pozén La verdad mira que no, antes de esto no
sabia ni que era leucemia. Yo no sabia ni
como se manifestaba, ni a raiz de que
era. Y cuando uno se entera de eso, O
sea cuando a uno de hablan de cancer lo
primero gque uno se imagina es muerte. Y
la verdad es que no he escuchado de
charlas ni campafas en el barrio.

Entrevistas a cuidadores de la fundacién esperanza de vida en el marco de la presente
investigacion. 5 de junio del 2019.

Pese a que los relatos de ambos informantes claves afirman que en la ciudad de
Cartagena, el DADIS si esta llegando a los barrios realizando campafias que
promueven el diagnéstico temprano, las cinco madres cuidadoras entrevistadas

muestran un panorama totalmente diferente.
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Una segunda pregunta que revela la lucha entre lo que se dice que “es” plasmado
en papel y lo que “realmente es” reflejado en las vivencias de los protagonistas,
fue:

- ¢ Qué estrategia se ha trazado el distrito de Cartagena para hacerle frente a
la problemética del cancer infantil?

A lo que la informante clave niumero 1 respondio:
“Se vienen realizando Desarrollo de Capacidades del Talento humano del
primer nivel para lograr realizar diagndsticos oportunos que apunten hacia
una mayor sobrevivencia”.

Sin embargo, la respuesta de una madre deja mucho que pensar entre lo que se

dice “es” y lo que realmente “es”.

- “Cuando mi nifa le descubrieron la enfermedad los médicos me
preguntaron que por qué tanto tiempo, por qué tan tarde. La enfermedad la
descubrieron porque yo la mandaba al colegio y ella regresaba con la cara
roja como un tomate y me decia que le ardia la cara. Yo le tocaba la cara 'y
la tenia caliente. Yo le daba acetaminofén, pero ya después la nifia me
decia “mami me duele esto” ella no podia levantar nada, ni siquiera un
trapo. Ella me decia que le dolia mucho las manos y las piernas. Fue ahi
donde yo decidi llevarla al médico y me le mandaron los examenes. La
doctora me dijo fue que la nifia tenia un poquito de anemia. Entonces yo le
preguntaba “doctora, pero un poquito de anemia como” y ella me decia, es
un poquito asi que vamos a mandarle un &cido félico y un sulfato ferroso.

Eso que le mando la doctora fue lo que la empeord.

3.2 ROL DEL TRABAJO SOCIAL EN EL AREA DE ONCOLOGIA PEDIATRICA
EN LA CIUDAD DE CARTAGENA

Ante la creciente problemética de cancer infantil a nivel mundial, los gobiernos han
disefiado e implementado multiples estrategias que contrarresten los efectos
devastadores del cancer en nifios. La creacion de un equipo médico

interdisciplinario hace parte de dichas estrategias que pretenden brindar una
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atencién completa y oportuna, que sea capaz de contemplar no solo aspectos
médicos de la condicidn de los nifios, si no también aspectos psicosociales que de
una u otra forma inciden en el avance o retroceso de la recuperacion del paciente.
Trabajo social forma parte del grupo de profesionales conformado para bridar
atencion integral y contribuir al mejoramiento de las condiciones que influyen en la
calidad de vida del paciente y su familia; configurando un rol desde el cual se

fundamenta para realizar su intervencion.

En este capitulo, se describieron las funciones que asumen los trabajadores
sociales en el area de oncologia pediatrica de la ciudad de Cartagena a fin de

comprender cual es el rol que direcciona la intervencion de este.

Para ello, se realiz6 un analisis de los relatos de un cuidador y siete cuidadoras de
nifios/as diagnosticados con cancer, quienes cuentan su experiencia en relacion al
apoyo recibido por parte de trabajo social y en ese sentido, el rol que cumple la
profesion desde la mirada de los/as cuidadores. En este punto, se tocaron dos
probleméticas que irrumpen en la labor del cuidado, haciéndolo cada vez mas
dificil e impositivo.

El segundo andlisis realizado en este capitulo, corresponde a los relatos de las
dos Unicas trabajadoras sociales en la ciudad de Cartagena que laboran dentro del
campo Oncopediatrico. Se describid, con base en sus relatos, cuéles son las
funciones que desempefian y en ese sentido cual es el rol que asumen dentro del
equipo médico. El andlisis se centrd6 en los siguientes niveles de intervencion

profesional: individuo/ familia, grupos y comunidades.

Categorias:

Cuidador/cuidadora:

83



w Universidad
N ' de Cartagena

7N Fundada en 1827

La presente investigacion, asume al cuidador “como el principal familiar
reconocido como primordial agente que da asistencia basica a los pacientes en su
condicion de enfermedad cronica. Es el apoyo continuo que lo asiste en lo
cotidiano y quien asume las principales decisiones sobre su cuidado” Maria
Izquierdo””.

Ademas, los cuidadores son considerados “personas que no pertenecen a ninguna
institucion sanitaria ni social y que cuidan a personas no autbnomas que viven en

su domicilio” Celma Vicente M8,

Rol:

El rol es entendido como el “Papel o representacion social que consiste en la
principal funcion que desempefia un individuo en un momento determinado, con
sus responsabilidades, recompensas y comportamiento propios” ademas son
aguellas funciones que desempefian y que los otros esperan que desempefien

quienes ejercen una determinada funcién” Ander Egg’®.

3.2.1 El rol de trabajo social desde la mirada de las cuidadoras de nifios y
nifias diagnosticados con cancer. De acuerdo con la American Cancer Society
el cancer implica un proceso de cambios para toda la familia, reconociendo esta
como un recurso de apoyo social con capacidad de influir en el curso de la
enfermedad cronica del paciente. De acuerdo con Vega Angarita, En Latino

América se ha observado que las personas que tienen un familiar con enfermedad

" 1ZQUIERDO, Marfa. El cuidado de los individuos y de los grupos: ¢Quién cuida a quién? [En
linea]. En: Ponencia presentada en el congreso Catalan de salud mental. Febrero, 2003, p.
5. [Consultado: 5 de junio de 2019]. Disponible en
Internet: http://www.debatefeminista.cieg.unam.mx/wp-
content/uploads/2016/03/articulos/030_08.pdf

® RIVAS HERRERA, José y OSTIGUIN MELENDEZ, Rosa. Cuidador: ¢concepto operativo o
preludico? [en linea]. En: Enfermeria universitaria. Diciembre de 2010, vol.8, Afio. 8, no. 1, p. 3-4.
[Consultado: 7 de junio de 2019]. Disponible en Internet:
http://www.scielo.org.mx/pdf/eu/v8nl/v8nla7.pdf

" ALARCON PAZ, Op. cit., p. 46.
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crénica tienen la obligacién de desempefiarse como cuidadores®®, asumiendo a
estos ultimos como “aquella persona que asiste o cuida a otra afectada de
cualquier tipo de discapacidad, minusvalia o incapacidad que le dificulta o impide
el desarrollo normal de sus actividades vitales o de sus relaciones

"81 Seglin Vega Angarita, las enfermedades crénicas como es el caso del

sociales
cancer, Pueden afectar no solo en el paciente, sino también en su cuidador, pues
ambos experimentan incertidumbre, desgaste fisico, dependencia, cambios en el
estilo de vida que tienen repercusiones sobre el area personal y social del

individuo®.

De acuerdo a los reatos de una madre entrevistada, el ser cuidadora permanente

de su hija, ha afectado su vida familiar, sentimental y laboral:

“yo creo que la enfermedad afectd bastante en mi familia, porque digamos
que yo soy madre y padre a la vez. Y no es ella nada mas, yo tengo dos
nifios mas, pero la Unica enferma es ella. Ella tuvo una crisis y cayo en el
hospital. Yo antes de eso estaba trabajando, pero tuve que dejar el trabajo.
Ahora mismo, todavia es la fecha y yo no he podido trabajar mas porque
debo ir a cita con un médico, cita con el otro y asi me la paso. Entonces mis
otros dos hijos, mas que todo mi hija mayor, me dice que Laura es la nifia

especial, me pregunta que tiene Laura que no tienen ellos (llora)”

Pese a las afecciones que sufren quienes se dedican al cuidado permanente de
un paciente, en Colombia, de acuerdo a Minsalud, los cuidadores no son

reconocidos como responsabilidad del Sistema General de Seguridad Social en

% VEGA ANGARITA, Olga Marina y GONZALES ESCOBAR Dianne Sofia. Apoyo social: elemento
clave en el afrontamiento de la enfermedad crénica [En linea]. Scielo. 16 de junio de 2009, péarr. 17
- 26. [Consultado: 7 de junio de 2019]. Disponible en Internet:
http://scielo.isciii.es/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S1695-61412009000200021

¥ RUIZ RIOS, Alma Elizabeth y NAVA GALAN, Guadalupe. Cuidadores: responsabilidades-
obligaciones [En linea]. En: Enfermeria neurolégica. 2010, vol. 11, no.3, p.4. [Consultado: 8 de
junio de 2019]. Disponible en Internet: https://www.medigraphic.com/pdfs/enfneu/ene-
2012/enel123i.pdf

¥ VEGA, Op. cit., p. 26.
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Salud. De acuerdo con lo estipulado la Sentencia T-154 del 2014, se estipula que
“el servicio de cuidador permanente o principal no es una prestacion calificada que
atienda directamente al restablecimiento de la salud, motivo por el cual, en
principio, no tendria que ser asumida por el sistema de salud, y segundo, en
concordancia con lo anterior, dicho servicio responde simplemente al principio de
solidaridad que caracteriza al Estado Social de Derecho”. Lo anterior se reafirma
en la Sentencia T-096 del 2016, mediante la cual se afirma que “El servicio de
cuidador esta expresamente excluido del P.O.S. (Plan Obligatorio de Salud)” Asi
“el servicio de cuidador permanente o principal no es una prestacion calificada que
atienda directamente al restablecimiento de la salud y, por lo tanto, por regla

general, su financiacién no corresponde a dicho sector”®?.

En otros paises de Latinoamérica como es el caso de México, los cuidadores se
dividen en dos categorias. Los primeros son los cuidadores formales quienes son
reconocidos como personal formado para cuidar pues tienen la posibilidad de
formarse y su trabajo es remunerado. los segundos son los cuidadores informales;
de acuerdo a lo publicado por Ana Ruiz y Guadalupe Nava, quienes citan a Flérez
Lozano para referirse al cuidador informal, reconocen a estos ultimos como
aguella persona que se encarga de cuidar sin disponer de formacién, ni recibir
remuneracion por su labor y poseen un alto grado de compromiso hacia la labor,
caracterizada por el afecto y una atencién sin limites de tiempo. Este apoyo
informal es brindado principalmente por familiares, participando también amigos y

vecinos®*.

En el caso de Colombia esta divisibn no existe pues todo el que entre en la
categoria de cuidador es considerado como “informal”, para el caso del llamado

“cuidado formal” en Colombia es reconocido como servicios para pacientes en el

% MINSALUD. Minsalud explica las diferencias entre cuidador y enfermeria domiciliaria [en linea].
En: Legis, ambito juridico.(10 de febrero de 2017), parr. 6-10. [Consultado: 7 de junio de
2019]. Disponible en Internet: (https://www.ambitojuridico.com/noticias/laboral/administracion-
publica/minsalud-explica-las-diferencias-entre-cuidador-y

*RUIZ, Op. cit., p. 4.
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ambito domiciliario, es decir, atencion paliativa y servicios domiciliarios de
enfermeria®. En este sentido, las acciones del cuidador en Colombia siguen
perteneciendo al sistema informal de cuidados el cual de acuerdo con Garcia,
Mateo y Gutierrez continua siendo aquel que dedica mayor esfuerzo al cuidado de
la familia o persona que no tiene la autonomia suficiente para valerse de asi
mismo, es decir, un trabajo y esfuerzo tipico y cotidiano realizado dentro del
ambito del hogar y el cual puede ser cuestionado como un sistema invisibilizado
por ser considerado como un trabajo no remunerado en numerosas ocasiones. Un
aspecto caracteristico de esta situacion es el papel de la mujer dentro del cuidado.
Tal como lo expresa Eleuterio Gandia, “el 75% de todos los cuidados para la salud
se producen en un contexto informal de la familia, siendo en ella la mujer
protagonista de las funciones cuidadoras y la que en muchos casos toma las

decisiones mas relevantes para la salud de sus miembros”®.

De acuerdo con Antonin, Flor y Tomas, en nuestra sociedad es posible evidenciar
como la responsabilidad de realizar los cuidados dentro de la familia familiar suele
recaer de forma notoria en las mujeres pues a pesar de los avances obtenidos
hasta hoy en temas concernientes género, la mujer en la esfera publica dentro del
ambito doméstico-familiar continua ejerciendo el rol de cuidadora, ya sea por
razones culturales, sociales, econdémicas o bien por el simple hecho de
considerarse como un deber obligado en las mujeres el cual le ha sido socializado
construyendo una division de roles dentro del ambito familiar en el cual la mujer
sera la encargada de las esfera privada y el hombre de la esfera exterior. En
definitiva, estamos frente a la naturalizacion de la relacion mujer — cuidado, la cual
se evidencia en el analisis de las entrevistas realizadas para fines de la presente
investigacion en la cual, de las 8 personas entrevistadas reconocidas como

cuidadores, 7 eran mujeres

% MINSALUD, Op. cit., p. 20.

% GARCIA CALVENTE, Maria del mar; MATEO RODRIGUEZ Inmaculada y EGUIGUREN Ana. El
sistema informal de cuidados en clave de desigualdad [En linea]. Scielo. Espafia. Julio — agosto de
2004, vol. 18, no. 4, parr. 8. [Consultado: 7 de junio de 2019]. Disponible en Internet:
http://scielo.isciii.es/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0213-91112004000400021
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Asi mismo, la experiencia de practicas en el campo de intervencion en la
Fundacion Esperanza de Vida dio muestra de esta realidad. las mujeres
cuidadoras asumian la funcion del cuidado como algo propio de la muijer,
reafirmado en frases como “a uno le toca porque uno es la mama”. Lo mas
preocupante de esto son los conflictos personales y sociales a los que estas
mujeres se enfrentan al asumir la responsabilidad de ser cuidadoras permanentes
de sus hijos o hijas diagnosticados con cancer; infidelidades por parte de sus
parejas, distanciamiento con los hijos que quedan en casa, frustracion por no tener
tiempo para si mismas, angustia al pensar en lo que podria ocurrirles a sus hijos,

son algunos de los ejemplos de los conflictos que experimentan las cuidadoras.

En estas condiciones resulta indispensable el apoyo social para ayudar a los
cuidadores y cuidadoras a enfrentar el choque del diagnéstico y las demandas
subsecuentes del tratamiento, hasta su término, sea con la cura o con la muerte®’.
En la presente investigacion el apoyo social es entendiendo en palabras de
Angarita y Escobar “como proceso que le da una connotacion dindmica al
constructo, refiriéndose a los diferentes elementos que influyen en la movilizacion
y la efectividad de éste en el tiempo, lo que estd vinculado a su vez por la
contextualizacidon del proceso (etapa vital del individuo, tipo de problema al que se
enfrenta, condiciones socioecondmicas y culturales)’®®. La anterior definicién de
apoyo social, va acorde al objetivo de la intervencion del trabajo social y el rol del
trabajador social en el area de la salud planteado por Acosta, Bohorquez, Duarte
Gonzales y Rodriguez, el cual promueve una intervencion que incida en las
condiciones de salud de las personas, sus familias y la comunidad, que por medio
de un proceso metodolégico propicie la participacion de los usuarios en el
desarrollo de acciones de promocion, prevencién, atencién y rehabilitacion de la

salud, basadas en sus necesidades, Fomentando “cambios y transformaciones en

8 DA SILVA PEDRO Diara Cristina, et al. Apoyo social y familias de nifios con cancer: Revisién
integradora [En linea]. Artigo de Revisao. Mayo — junio, 2018, p.5. [Consultado: 7 de junio de
2019]. Disponible en Internet: http://www.scielo.br/pdf/rlae/vién3/es 23.pdf

% VEGA, Op. cit., parr. 37.
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las dinamicas personales, colectivas y sociales que propendan por la construccion
de estilos de vida saludables”. Ademas de “Validar los aspectos socioecondmicos
y culturales como factores sociales centrales en el sistema integral de atencion en
salud, desarrollando intervenciones socio familiares en los componentes de
promocién, prevencion, atencién y rehabilitacion®®. Lo anterior, esta4 sustentado
sobre bases tedricas que orientan el deber ser del profesional en trabajo social.
Ahora bien, es necesario que el deber ser, sea plenamente coherente con el hacer

para lograr dichos cambios y trasformaciones.

La presente investigacion, retoma los relatos de las experiencias vividas un
cuidador y siete cuidadoras, a fin de reconocer desde su perspectiva, cual ha sido
el papel desempefiado por trabajo social a lo largo del proceso de diagndstico y
tratamiento del nifio o nifia diagnosticado con céncer; y en ultimas analizar hasta

donde el deber ser conecta con el hacer.

En el momento en que un nifio es diagnosticado con cancer, el menor y su
cuidador entran en continua interaccion con profesionales que se convierten en
una amplia y multidisciplinaria red de apoyo a lo largo del tratamiento y después
de este; dentro de esta red de apoyo se encuentra el trabajo social. con base en
dicha interaccion, los cuidadores logran establecer una idea de que realiza cada
profesional y en qué aspectos puede ayudarle. A fin de conocer a manera general
la forma en como los cuidadores reconocian al trabajo social se formul6 la primera
pregunta centrada en cuales eran, segun los cuidadores, las funciones del trabajo
social en la atencion a nifios con cancer. las respuestas obtenidas no estuvieron
muy distantes entre si. Por una parte, es evidente un desconocimiento de las
funciones del trabajo social por parte de los cuidadores, lo que indica también un

bajo posicionamiento del rol profesional.

“No, la verdad de trabajo social no sé nada”

8 MINSALUD, Perfiles y competencias profesionales basicas en el area de salud, Op. cit.,
parr. 232.
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Otras cuidadoras, describieron en con base en su experiencia, que acciones

realizaban las trabajadoras sociales.

“O sea yo entiendo que es como cuando uno tiene un nifio hospitalizado en
la clinica y cuando uno no tiene para pagar, entonces uno se dirige a
trabajo social y ahi uno habla con la trabajadora social para ver en que lo

puede ayudar a uno para rebajar el valor del costo del tratamiento”

Esto da cuenta desde la perspectiva de las cuidadoras, de un accionar meramente
asistencialista que con base en el texto “Asistencia y Asistencialismo ¢ Pobres
controlados o erradicacion de la pobreza?” Busca dar algo de alivio para relativizar
y frenar el conflicto®™. De acuerdo a lo relatado por los entrevistados, esta ayuda

no va mas alla de un simple auxilio econémico.

“Los trabajadores sociales son las personas a las que uno va cuando no
tienen suficiente dinero, es decir, cuando a uno no le alcanza le dicen -ve a

donde la trabajadora social para que ella acomode eso”

Ahora bien, en algunos casos las madres conciben en el trabajador social, un

aliado para recibir oportuna atencion médica para sus hijos.

“Las trabajadoras sociales son las personas en las clinicas encargadas de
gestionar lo de la EPS, las autorizaciones y eso. Ellas son las que se
encargan de pronto cuando la EPS no autoriza, ellos gestionan mas rapido

para que la autoricen, por ejemplo, las quimioterapias”.

Esta concepcion va un poco mas alla, demarcando la estrecha relacion entre el

trabajo social y los derechos humanos. ubicando al trabajador social como agente

% FRANCO MARTINEZ Paula Alejandra. Analisis de las criticas sobre asistencialismo estatal en la
lucha contra la pobreza durante la presidencia de Alvaro Uribe Vélez (2002 - 2010), a través del
programa familias en accion. Politéloga. Bogota. Universidad Colegio Mayor de Nuestra Sefiora del
Rosario. Facultad de Ciencia Politica y Gobierno. 2011. p. 10. [Consultado: 10 de junio de
2019]. Disponible en Internet: http://repository.urosario.edu.co/bitstream
/handle/10336/2823/1032404991-2011.pdf?sequence=3.
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promotor de la defensa y el reconocimiento de los derechos de pacientes
diagnosticados con cancer.

Para una mayor comprension de las percepciones de los cuidadores entorno a el
rol ejercido por los/as trabajadores sociales, es necesario profundizar mas sobre
cada una de las areas nombradas por Acosta, Bohorquez, Duarte Gonzales y
Rodriguez, es decir, personales, colectivas y sociales que pueden verse afectadas

en la vida del individuo a causa de la enfermedad.

El area personal se aborda desde trabajo social como trabajo de caso en la cual el
trabador social desarrolla un rol de promotor de procesos de informacion
asesoramiento, apoyo emocional, evaluacion, coordinacion y un proceso continuo
de formacion para el cambio. En este tipo de intervencién el usuario y el trabajador
social conforman una relacién interpersonal®. La intervencién de casos resulta de
gran importancia para el apoyo personal y familiar de las personas que
experimentan el duelo de aceptar el cancer, pues este no afecta tan solo la salud
fisica del menor, sino que se convierte en un acontecimiento estresante que
interfiere en la calidad de vida del paciente y su familia®’. Sin embargo, de acuerdo
a los relatos de las/os cuidadoras, este apoyo no lo estan recibiendo por parte de

las trabajadoras sociales.

“Eso de la parte emocional es La psicologa, ella fue la que se acerco a
nosotros. Y bueno en la orientacion las enfermeras siempre estaban

dispuestas y ellas se le acercaban a uno y le explicaban. Y el medico

* FERNANDEZ GARCIA Tomas y PONCE DE LEON Laura. El proceso de intervencién en el
trabajo social con casos: Una ensefianza tedrica practica para las escuelas de trabajo social.
Dialnet. 2006, p. 3-4. [Consultado: 10 de junio de 2019]. Disponible en Internet:
file:///IC:/Users/Daniela%20Coneo/Downloads/Dialnet-
ElProcesoDelntervencionEnElTrabajoSocialConCasos-2002376.pdf

% P0zO MUNOZ CARMEN, et al. Repercusiones psicosociales de cancer infantil: Apoyo social y
salud en la familia. Revista latinoamericana de psicologia [en linea]. Mayo — agosto, 2015, vol. 47,
no. 22, P.4. [Consultado: 10 de junio de  2019]. Disponible en Internet:
https://www.sciencedirect.com/science/article/pii/S012005341500004 7#!
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también decia ahora viene esto y después esto. Pero trabajo social no, que

yo recuerde no”.

Pese a que estan siendo orientados por otros profesionales miembros del equipo
médico, esta orientacion no resulta suficiente pues no involucra un proceso que
conlleve un seguimiento psicosocial de la situacion del cuidador y el nifio, por lo

cual algunos de los entrevistados no lo reconocen como un apoyo.

“El doctor. Siempre fue el doctor. Pero alguien que me apoyara asi por lo
gue yo estaba pasando siempre, no. La doctora fue la que me dijo que era
un procedimiento largo que tenia que resignarme por el bien de mi hijoy
por el de nosotros”.

El caso no es igual para todas, ya que algunas cuidadoras, reconocen la ayuda
recibida por parte de la trabajadora social, aunque de acuerdo al relato, esta

ayuda no abarca un continuo proceso, sino que es ocasional.

“Si, ella me dijo que ella era la trabajadora social y que ella estaba para
colaborarnos en lo que nosotros necesitaramos. Si teniamos algun
problema que fuese dificil para nosotros resolverlo, ella nos orientaba en
gue debiamos hacer o donde podiamos buscar ayuda. Por ejemplo, cuando
mi nifia tuvo el problema con el carnet que no la querian atender, la
psicologa y la trabajadora social me dijeron en que fundacion me podian
dar ayudas. Cuando llegue a la fundacion el abogado me ayudo6 para que

me preparara una tutela”

Con base en el analisis de los ocho relatos es posible evidenciar una carencia en
el apoyo psicosocial por parte del trabajo social. Asi mismo, solo una de las ocho
personas entrevistadas dijo haber sido apoyada por algun profesional del area
social, esto quiere decir que, a modo general, las/os cuidadoras y sus hijos no
estdn siendo orientados ni capacitados a nivel persona para prepararse

emocionalmente y sobrellevar el cancer.
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“A mi solo el doctor me explico claramente que era lo que le pasaba a la

nifia, y lo hizo delante de ella para que ella también entendiera”

Del ambito personal mencionado en un principio y sustentado por Acosta,
Bohérquez, Duarte Gonzales y Rodriguez hace parte también la intervencion
familiar, entendiendo que, la enfermedad del nifio es siempre un problema familiar
y su calidad de vida estd intimamente relacionada con el apoyo familiar que
recibe93. De acuerdo con Grau y Fernandez, los profesionales encargados del
apoyo sociofamiliar en caso de enfermedad deben poseer comprension
multidimensional del problema, desarrollar y potenciar habilidades en los padres y
la resiliencia, contar como aliados con los sistemas de apoyo del entorno y
coordinar la accion de los servicios publicos (sanitarios, educativos y de servicio
social) y los que ofrece la sociedad civil (ocio, asociaciones, voluntariado...). “Se
trata de crear un clima de equipo que cambie los sentimientos de impotencia de la
familia, de los profesionales y de los miembros de la comunidad”94. Sin embargo,
pese a la importancia que tiene el bienestar familiar en el progreso o no del
tratamiento, de acuerdo a lo relatado por los y las cuidadoras, en ninguno de los
dos hospitales habilitados para atender poblacién Oncopediétrica, se les ha brinda

un continuo apoyo familiar.

“Es que no sé, a mi no me han dado charlas de familia, pero, o sea yo me
imagino que Dayana (Nombre ficticio) es la trabajadora social de ahi. Pero
no sé si ella estara permitida para dictar esas charlas o sera para
Unicamente montar los medicamentos, las ordenes, estar pendiente de eso.
O sea, no sé. Pero lo cierto es que a mi casa hadie ha ido y tampoco han

hablado con mi familia”.

% GRAU meter y FERNANDEZ Hawrylak.Familia y enfermedad crénica pediatrica [en lineal].
Scielo. Navarra. Agosto de 2010, vol. 32, no. 16, parr 5. [Consultado: 10 de junio de
2019]. Disponible en Internet: http://scielo.isciii.es/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S1137-
66272010000300008

o GRAU, Op. cit., parr. 5.
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“De ninguna manera, que yo me acuerde no. Nadie nos capacito, o bueno

el doctor Daniel (nombre ficticio) fue el que hizo la capacitacion en el

hospital. Con el resto de nuestra familia tampoco se ha hecho nada”

“La enfermedad del nifio me afecté mas a mi porque yo no sabia como
manejarlo. Pero no, ni a mi ni a mi familia nos han orientado, no sé si otras,

pero a mi no”

Con base en los relatos aportados por las/os entrevistadas es posible evidenciar
los vacios en la intervencion dentro de los micro contextos por parte de la
profesién de trabajo social. de acuerdo a 8 entrevistas, las trabajadoras sociales

no estan asumiendo algun rol relevante dentro de la intervencion familiar.

Ademas del apoyo familiar en el proceso de asimilacién del cancer pediatrico,
resulta indispensable para la cuidadora o los nifios sentirse respaldados por pares
que estén pasando por la misma situacion y con los cuales pueda sentirse
identificada. En estos grupos pueden recibir informacién, asi como resolver
inquietudes, reconocer que necesitas ayuda, compartir experiencias sintiéndose
libre para hablar del problema de salud que les afecta sin recibir juicios, reconocer
los logros de otros, aprender a recibir ayuda y orientacion, y sobre todo reducir el
sentimiento de estigmatizacion Se refiere entonces desde la profesion, como un

trabajo social de grupo.

De acuerdo con Teresa Rossell “El sentido y el valor del trabajo de grupo radica
en la relacion que establecen los miembros entre si dentro del grupo, y en la
situacion de grupo en si misma, que actua como “contexto y medio de ayuda” para
el individuo y para el propio grupo”®. Con base en lo anterior, el trabajador social
cumple un papel trascendental por la importancia de la dinamizacién de estos
grupos y porque esta debidamente capacitado para hacerlo, o que indica que su
accionar seria oportuno. Sin embargo, la realidad vista desde los ojos de los

% ROSSELL POCH, Teresa. Trabajo Social de grupo: grupos socioterapéutjcos y socioeducativos.
En: Cuadernos de trabajo social. 1998, no. 11 p. 2. [Consultado: 10 de junio de 2019].
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cuidadores es diferente, pues segun sus relatos, hasta la fecha, nunca han sido
beneficiados con la creacion y participacion de un grupo de apoyo.

“No, ningun grupo de apoyo. Cuando yo empecé aca, entre mi esposo y yo
nos apoyabamos”.

“Nada, en esto soy yo solo penas”

Algunas cuidadoras han confundido el concepto de grupos de apoyo, con las
capacitaciones que desde los hospitales se realizan para promover buenos
habitos de vida saludable para las cuidadoras y sus hijos, sin embargo, estos no
cumplen con las caracteristicas de grupos de apoyo pues en primera instancia no
son constantes, ademas, su duracion no permite crear lazos entre pares con el

cual se desarrolle sentido de pertenencia y confianza con los demas miembros.

“Si he escuchado de grupos de apoyo creo, porque a mi hermana la han

citado para darle charlas y eso”

“Yo no he participado, pero si sé que a veces hacen charlas de

Es importante resaltar que pese a que, de acuerdo a los relatos, no existan grupos
de apoyos conformados y direccionados formalmente por un profesional de las
ciencias sociales, los y las cuidadoras han creado sus propios grupos de apoyo

con el cual se dan fortaleza unas/os con otras/os

“Del trabajo social no. El papa fue el que me apoy0 y estuvo con mis otros
hijos. Pero también me he encontrado con compafieras que siempre

estaban dispuesta para apoyarnos las unas con las otras”.

Por dltimo, como tercer nivel de intervencién del trabajo social en el area
Oncopediatrica, se encuentra el trabajo “comunitario”; entendiendo este ultimo en

palabras de Patricia Fernandez como un proceso que se realiza para la
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consecucion de bienestar social®

. Dicho bienestar se logra en la medida en que
el/la trabajadora social realice a cabalidad las funciones de Promocion: centrada
en la orientacion a las personas sobre las rutas de atencion; La divulgacion
adecuada de la informacion sobre la enfermedad, y pautas a tener en cuenta para
hacer frente al manejo de la problematica; y la ensefianza de estilos de vida
saludables. Asi como también las funciones de prevencion, orientada hacia la
capacitacion a la poblacion sobre el uso de recursos institucionales y o
comunitarios que contribuyen a que los individuos logren la mejora calidad de su
vida; fortalecer los vinculos que permitan la unidad familiar y capacitar a sus
miembros para que aseguren la salud; y elaborar planes de tratamiento
conjuntamente con el usuario y el equipo interdisciplinario para resolver los
problemas o deficiencias de la comunidad en lo que respecta al tema de salud®’.
Cabe mencionar que la Unica forma de cumplir debidamente con la
responsabilidad que a trabajo social le concierne es través de la utilizacién,
potenciacion o creacion de recursos, siendo la propia comunidad el principal
recurso a tener en cuenta en cualquier intervencién comunitaria®®. Ahora bien, de
acuerdo con los relatos de un cuidador y siete cuidadoras, estos nunca han
presenciado algun proceso comunitario que responda a la problemética del cancer
infantil al interior de sus comunidades; ni en la ciudad de Cartagena, ni fuera de

esta.

“En mi barrio si han llegado las que vacunan contra el dengue, o de
campafias de la vision, pero para enfermedades, asi como el cancer no, no

he visto”.

% FERNANDEZ DE CASTRO, Patricia. El trabajo social comunitario como el motor para una
ciudadania activa [en linea]. Eldiario.es. (7 de mayo de 2018), parr. 1-3. [Consultado: 10 de junio
de 2019]. Disponible en internet: https://www.eldiario.es/clm/palabras-clave/trabajo-social-
comunitaria-ciudadania-activa 6 768933101.html

*" RODRIGUEZ, las funciones de trabajo social en el campo de la salud, Op. cit., parr, 2.

% CASTRO, Op. cit., parr. 2-3.
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Pese a que los y las cuidadoras aun no son testigos de una campafia contra el
cancer infantil, si reconocen la importancia de estas para el bienestar del nifio y

del resto de la comunidad.

“No nada, en mi comunidad no se ha hecho nada para esta enfermedad.
Todavia no la he escuchado, ojala, yo si deseara eso. Si deseara que
hubiera esa campafia asi por las veredas porque a veces uno no sabe, o
sea con los sintomas que al nifio le dio uno ignorante no sabe de las cosas,
porque a él me lo diagnosticaron alld donde yo lo ingresé en la clinica fue
con el dengue clasico. Vamos a ver que no era hada de eso y mire con lo
que resulto, lo que a él le daba era muy, yo sentia que él se estaba
acabando en un dos por tres, en un momentico iba perdiendo peso y de un
momento a otro. Pero ya gracias a Dios. Porque a veces uno no sabe los
sintomas que puede presentar el nifio cuando o sea la enfermedad que

tenga como es, como no es”.

Con base en los hallazgos de las entrevistas, es posible reconocer que, desde la
mirada de un cuidador y siete cuidadoras, el trabajo social hasta el dia de hoy, no
ha desempefiado un papel relevante en el proceso de diagndstico y tratamiento de
ocho pacientes Oncopediatricos en la ciudad de Cartagena, pues los relatos dan
muestra de un desconocimiento inicial sobre las funciones del trabajador social y

una notable ausencia del mismo a lo largo del proceso de enfermedad.

3.2.2 Descripcion del rol del trabajo social en el area de oncologia pediatrica
desde el relato de dos trabajadoras sociales. De acuerdo con el INSTITUT
CATALA D’'ONCOLOGIA en su documento Modelo del Trabajo Social en la
Atencion Oncoldgica, el objetivo general que guia la intervencion de la trabajadora
social en el area de oncologia consiste en comprender los efectos que provoca la
enfermedad de cancer a nivel personal, familiar y social, teniendo en cuenta las

diferentes influencias socioculturales, y dotar de los medios necesarios para
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resolverlos, a la vez que prevenirlos * . Lo anterior, conlleva a pensar la
intervencién del trabajo social desde una mirada integradora que centra su
atencion en cada uno de los aspectos que pueden verse afectados en la vida del

paciente y su familia, con la llegada del cancer.

Las funciones asumidas por el trabajador social, dependeran en gran medida del
lugar en el cual se desarrolle la intervencion, aportando conocimientos y
elementos dentro del equipo médico, necesarios para mejorar la atencion en
general. Para que esto se dé, es necesario contar que el/la trabajadora social,
cuente con conocimientos relacionados con el cancer, a fin de que pueda brindar

un aporte adecuado.

De acuerdo al INSTITUT CATALA D'ONCOLOGIA las areas de influencia del
trabajo social puede clasificarse de la siguiente forma:

Tabla 4. areas de influencia del trabajo social segun el Institut Catala D’Oncologia

Equipo Enfermo y | Comunidad Formacion/docencia Investigacion
familia

Aportacion de | Atencion Informacién, Adquisicion y | Aportacién  de

conocimientos | para sensibilizacion y | transmision de | datos para la

sociales y | mantener | optimizacién de | técnicas y | mejora de la

culturales la calidad | los recursos | conocimientos atencion global.

asociados a la | de vida comunitarios especificos.

enfermedad

Fuente: INSTITUT CATALA D’ ONCOLOGIA. Modelo de trabajo social en la atencién oncoldgica. Espafia.
junio de 2004. P. 13. [Consultado: el 1 de junio de 2019]. Disponible en Internet:
http://ico.gencat.cat/web/.content/minisite/ico/professionals/documents/qualy/arxius/doc_modelo t
rabajo social at. oncologica.pdf

Para el primer area de influencia denominada “equipo” el rol de la trabajadora
social en la ciudad de Cartagena resulta ser de gran importancia al interior del
equipo meédico, de acuerdo a el primer relato por parte de una de las trabajadoras

sociales entrevistadas.

®INSTITUT CATALA D’ ONCOLOGIA, Op. cit., p. 19.
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“En el area oncoldgica, uno como profesional debe aprender muchas cosas,

yo creo que hasta médicos terminamos siendo. los doctores incluso piden

nuestro concepto sobre que procedimiento se le deberia hacer al nifio”.

Sin embargo, esto no sucede en todos los casos, pues pese a que el trabajo social
aparece como profesional integrante del equipo médico en el &rea oncoldgica, se
crean ciertas divisiones en las que el trabajador social queda aislado del proceso

del nifio y su familia, e interviene solo cuando el grupo de doctores considera.

“Nosotros aca abajo estamos en nuestra oficina y se hace atencion de
algun caso cuando los médicos lo consideran y mandan al familiar a la

oficina de trabajo social”
Lo anterior se ve reafirmado por uno de los relatos de las madres cuidadoras

“Yo no he recibido ayuda en mi familia. Si me gustaria ir a la oficina de
trabajo social pero dentro de las ordenes que me da el médico esa cita no

me han dado”

La segunda area de influencia sustentada en lo propuesto por el INSTITUT
CATALA D'ONCOLOGIA es el “enfermo y la familia”. Este se desarrolla dividido en
dos ambitos; el ambito individual y el ambito familiar”. En el ambito individual, el/la
trabajadora social, interviene de manera personal con el enfermo para conseguir
un objetivo especifico’®. Sin embargo, en este &mbito el rol del trabajador social
puede parecer en ocasiones pasivo debido a que, dentro del equipo médico el cual
incluye al trabajo social, se asume gue la intervencion individual le corresponde en

primera medida a los profesionales en psicologia.

“El trabajo social no realiza su intervencion desde lo individual, es decir, la

interaccion directa con el nifio se hace desde psicologia”

“Dentro de la clinica el acompafiamiento al nifio se hace desde psicologia”

'OINSTITUT CATALA D’ ONCOLOGIA, Op. cit., p. 19.
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El segundo &mbito, es decir, la intervencion sociofamiliar o trabajo con el sistema
familiar, surge debido a los cambios producidos en la familia por la aparicién de la
enfermedad en uno de sus miembros. Si bien, ante situaciones que implican
sufrimiento, una familia corre el riesgo de dividirse e incluso afectar su
comunicacion. Es deber del profesional en trabajo social identificar las
problematicas sociofamiliares producidas o asociadas a la enfermedad del cancer
y una vez identificadas, brindar apoyo de acuerdo a la necesidad familiar. De
acuerdo a uno de los relatos de las trabajadoras sociales entrevistadas, la familia

es el centro de la intervencion en el area de Oncopediatrica.

“El trabajo social se encarga del trabajo con las familias. Se centra
basicamente en conocer la situacion actual de los hogares con base en los
relatos de sus miembros, por ejemplo, cuando la familia tiene problemas
econdmicos o de dificil acceso se hace el contacto con las fundaciones que
ayudan a nifios con cancer, para ver de qué manera las fundaciones
pueden ayudar a estas familias. Cuando los problemas son de convivencia

o maltrato, se hace el trabajo en red con el bienestar o la comisaria”.

Para el caso de la segunda trabajadora social entrevistada, la familia contintda
siendo ambito de intervencion de la psicologia.

‘la psicologa se encarga de tratar a cada familia. Cuando hay problemas
familiares dentro de la clinica, se llama a la comisaria de familia. Cuando

los problemas son por fuera de la clinica, la EPS debe encargarse”

Un aspecto a resaltar en ambos relatos es la puesta en marcha de redes de apoyo
institucionales en pro del bienestar familiar. Aunque también es posible evidenciar
las limitaciones de la intervencion profesional a nivel familiar, la cual se desarrolla
Gnicamente desde lo intrahospitalario, ello quiere decir, que los problemas
familiares por fuera del hospital, aunque sean efecto del cancer, no pueden ser
atendidos por las trabajadoras sociales. Esto afecta ademas las caracterizaciones

sociofamiliares realizadas para comprender las necesidades de la familia, pues no
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pueden ser corroboradas por las profesionales en trabajo social, ya que no le es
permitido intervenir por fuera de las instalaciones del hospital.

“La informacion que obtenemos de la familia se centra Unicamente en los
relatos de estas ya que institucionalmente se prohibieron las visitas
domiciliarias. Esto limita mucho el rol del trabajo social ya que deben
regirse por lo que dice la familia, no podemos verificar el entorno, la casa,

las condiciones en las que vive el niio”.

Como tercer nivel de influencia del trabajo social dentro del area de oncologia
pediatrica, esta la intervencion desde el trabajo con grupos. De acuerdo con el
Institut Catala D’oncologia en el campo de la oncologia, el trabajo social debe
incorpora la atencion grupal en los enfermos y sus familias como un proceso
habitual en su praxis; reconociendo la importancia de los grupos como un espacio
gue proporciona relaciones de ayuda mutua basadas en el respeto, la empatia la
igualdad y la reciprocidad en la relacién. en estos grupos, el cuidador o el
paciente, tienen la posibilidad de participar de un espacio en el que no se sentiran
solos pues podran compartir con personas que enfrentan problemas comunes,
logrando crear entre todos un ambiente de proteccién integrado por experiencias
similares'®. Ahora bien, no siempre se reconoce la importancia de estos grupos
por lo que se les deja en ultimo lugar en caso tal quede un espacio disponible. Sin
embargo, de acuerdo a lo relatado por las trabajadoras sociales, para el trabajo
social no queda espacio libre por lo que crear grupos de apoyo resulta una tarea

irrealizable.

“En cuanto al trabajo en grupo se realiza haciendo charlas sobre nutricion y
cuidado, mas no tenemos grupos de apoyo dentro del hospital porque la
institucion no avala la creacion de estos grupos. Ademas, no daria tiempo ni
habria un espacio para realizarlos pues trabajo social tiene mdultiples

funciones y tenemos que hacer muchas cosas al mismo tiempo”.

9L INSTITUT CATALA D’ ONCOLOGIA, Op. cit., p. 20.
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“Aca se realizan charlas sobre nutriciéon y habitos de vida saludables, pero

son realizado por las enfermeras porque a mi como trabajadora social no

me daria el tiempo”

Estos dos ultimos relatos abren paso a una problemética latente en el ejercicio del
rol profesional del trabajo social, la cual consiste en la multiplicidad de funciones
que el trabajador social debe asumir en su puesto laboral. Si bien, el trabajo social
surge y se desarrolla en contextos vulnerables y caoticos que evocan diversas
situaciones que ameritan de la intervencion de el/la trabajadora social dentro de
una determinada area de accién®®®. Ahora bien, hay problemas que resultan mas
apremiantes que otros, por lo que requieren de mayor disponibilidad de tiempo.
Esta situacion es evidente en el area de la salud, especificamente Oncopediatria,
donde el no dedicarle mayor parte del tiempo a conseguir autorizaciones médicas

para los nifios, puede acarrear un costo muy alto como lo es la vida del menor.

“Yo siempre he dicho que hace falta otra trabajadora social que pueda
dedicarse a lo asistencial, a la ayuda a las familias, a el trato directo con los
nifos, a realizar espacios de formacion para los padres. Yo no puedo
porque lo que hay por hacer desde lo administrativo es mucho y no queda
tiempo. Hay que llamar para que al nifio le den la cita rapido, o llamar para
qgue la eps responda con los medicamentos, y si eso no sucede hay que
orientar a la familia para emprender acciones legales. Hay que gestionar
recursos cuando necesitan ayuda econdmica, o lograr que el paciente
acceda a los procedimientos médicos. Es mucho y no queda tiempo para
otra cosa. Pero si hace fata una trabajadora social que apoye directamente

a los pacientes en esa parte emocional”

Como cuarto y ultimo nivel de intervencion profesional del trabajo social esta el

nivel comunitario, encaminado a la realizacion de trabajos de sensibilizacion y

192 NAVARRO, Annabel. El sindrome de burnout en trabajo social [En linea]. ¢y a ti quien te cuida?.

3 de julio de 2018, parr. 1. [Consultado: 10 de junio de 2019]. Disponible en internet:
http://annabelnavarro.com/sindrome-burnout-trabajosocial/

102


http://annabelnavarro.com/sindrome-burnout-trabajosocial/

w Universidad
N ' de Cartagena

7N Fundada en 1827

promocion en las comunidades. Para el caso de la intervencion comunitaria del
trabajo social desde el area Oncopediatrica, uno de los roles asumidos por el
profesional consiste en formar e informar a la comunidad sobre que es el cancer
infantil, cuales son sus sintomas y que implicaciones tiene; lo anterior va
encaminado a lograr un diagnéstico temprano de la enfermedad. Ademas, el
trabajo social comunitario permite potenciar los recursos de las comunidades, para
gue sean ellas mismas las que emprendan un movimiento que ponga en contacto
a todo aquel que vive la misma problematica, para posteriormente crear una red
de apoyo entre los miembros que conforman la comunidad. Para el caso del
trabajo social oncopediatrico en la ciudad de Cartagena esto no es posible, debido
a las restricciones institucionales, las cuales limitan la intervencion a un accionar

exclusivamente intrahospitalario.

“Toda la atencion que se realiza por parte del trabajo social es intra
hospitalaria, por eso no podemos hablar de trabajo comunitario. Una de
estas razones es porque el hospital no permite intervenciones por fuera de

las instalaciones”.

“La intervencion que realizamos es unicamente intrahospitalaria. Los
procesos de promocién y prevencidn en las comunidades son

responsabilidad de las EPS”

Ahora bien, si no se estd cumpliendo a cabalidad con la intervencién individual,
familiar, grupal y comunitaria ¢(Qué se esta haciendo desde trabajo social en
Oncopediatria? Con base en los relatos de ambas trabajadoras sociales, el rol del
trabajo social es ante todo administrativo. Ello quiere decir que La profesiéon se ha
orientado en poder administrar de manera correcta los Bienes Sociales,
desempeiiando tareas de coordinacion, gestion y utilizacién distintos recursos

(financieros, materiales, técnicos, de tiempo y de informacion) que le permitan
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mejorar la calidad de vida de los beneficiarios, en este caso los pacientes
Oncopediatricos, y lograr el bienestar social®.

“El trabajo social se encarga de funciones administrativa como solicitar a las
EPS priorizar algunos procesos. Si la EPS no responder por el tratamiento
del nifio, el trabajador social orienta a la familia para emprender acciones

legales, especificamente accion de tutela”.

“el trabajo social es meramente administrativo, consiste en gestionar los

recursos materiales para que el paciente pueda contar con lo necesario”

Para comprender mejor como se desarrollaba el rol del trabajo social desde lo
administrativo, las siguientes preguntas fueron encaminadas a conocer la
metodologia y los fundamentos tedricos que sustentaban la intervencion. En
primer lugar, se concibe la metodologia como la ciencia que estudia los métodos y
desde estos la transformacion de la realidad, a la cual Ezequiel Ander Egg le
agrega la participacion de los sujetos en todos los procesos®. Sin embargo, para
el caso del trabajo social en oncologia pediatrica de la ciudad de Cartagena, el
proceso de reflexién y estudios sobre el quehacer profesional, se ve sesgado por
dos razones: la primera, es la falta de tiempo y espacio para reflexionar sobre la

metodologia que direcciona el accionar. QUIEN LO DICE

“Acéd ya hay una metodologia instaurada que son realizar funciones muy
medicas como gestion de autorizaciones o asignar las habitaciones de
acuerdo a la necesidad del nifio. Si es posible modificar la metodologia con

la que se trabaja, pero realmente no queda tiempo para ello”.

1% MENDEZ GUSMAN, Alberto. Administracion y trabajo social [En linea]. Escuela Nacional de
Trabajo social. 2006, p. 2-3. [Consultado: 10 de junio de 2019]. Disponible en internet:
https://www.monografias.com/trabajos-pdf4/administracion-y-trabajo-social/administracion-y-
trabajo-social.pdf

1% GORDILLO FORERO, Natty Andrea. Metodologia, método y propuestas metodoldgicas en
trabajo social [En linea]. En: Tendencias. Octubre, 2017, no. 12, p. 5. [Consultado: 10 de junio de
2019]. Disponible en internet: https://es.slideshare.net/KarenT97/metodologa-del-trabajo-social

104


https://www.monografias.com/trabajos-pdf4/administracion-y-trabajo-social/administracion-y-trabajo-social.pdf
https://www.monografias.com/trabajos-pdf4/administracion-y-trabajo-social/administracion-y-trabajo-social.pdf
https://es.slideshare.net/KarenT97/metodologa-del-trabajo-social

w Universidad
N ' de Cartagena

7N Fundada en 1827

La segunda, es la imposicion de tareas previamente definidas que impiden la

realizacion de un andlisis metodologico sobre las funciones que deben ser

asumidas por el profesional en trabajo social.

“No existe una ruta metodolégica ni una fundamentacion teorica para
desarrollar nuestro trabajo, pues son muchas cosas las que hay que hacer
y no hay espacio para pensar sobre que autor sustenta lo que hago.
Cuando yo ingresé al hospital, ya habia unas funciones establecidas para el

trabajador social, entonces mi rol se basa en esas funciones”.

Este ultimo relato, nos direcciona al segundo elemento que configura el rol del
trabajo social y es la fundamentacién tedrica y epistemoldgica del mismo, la cual
permite asumir una postura frente a las producciones de la disciplina y profesion,
siendo importante analizar qué relaciones mantiene con los contextos sociales
donde se producen, es decir, la forma en como se conciben las problematicas, el
sujeto y el entorno en el cual este se desenvuelve; ademas de darle el caracter
cientifico a la profesion con una intervencion fundamentada, superando el
tecnicismo e incluso el accionar filantrépico. Con base en el Ultimo relato
analizado, el trabajo social oncopediatrico no esta fundamentando su accionar
tedrica ni epistemoldgicamente, es decir, no se esta reflexionando sobre la

practica ni el rol del trabajo social.

3.2.3 reflexiones y recomendaciones. Trabajo social, en su proceso de
desarrollo disciplinar y profesional, se ha posicionado en diversos campos y areas
de intervencion; cada uno con sus respectivas caracteristicas diferenciadoras que
marcan las pautas de la accidén. Sin embargo, aun teniendo en cuenta las
particularidades de cada campo o area, estos mantienen uno o0 quizd varios
elementos en comun; No obstante, para esta reflexion nos centraremos en uno y
es la complejidad de los contextos en los que se desarrolla la intervencion
profesional, ello quiere decir que, el trabajo social independientemente del entorno
en el que se desenvuelva, estara entre los conflictos y contradicciones de los

contextos en los que pretende intervenir. Un claro ejemplo de ello es el area
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Oncopediatrica, en el que la intervencion del trabajador social se ve inmersa en
continuas luchas entre el deber ser y el rol preestablecido por los demas, entre el

deber hacer y las exigencias del momento.

Si bien, en los resultados de la investigacion fue posible evidenciar estas
contradicciones en las que la trabajadora social debe asumir un rol en ocasiones
asistencialista, diferenciandolo de lo asistencial, pues este se limita a una ayuda
econémica que no transcendia a un proceso posterior. Asi mismo, las
concepciones que los cuidadores asumen como rol del trabajador social, que
condiciona hasta cierta medida las funciones que estos cumple, y qué con base en
los relatos de la trabajadora social, esto no solo pasa con los beneficiarios, sino
también con parte del equipo médico. Con base en el analisis de los resultados, el
rol ejercido por el trabajador social en el area de oncologia pediatrica, no es
contrario con lo expuesto por los cuidadores, ni por los demés profesionales, ya
que efectivamente se da y las trabajadoras sociales las asume como propias
desde el paradigma administrativo en el cual afirman ubicarse, que, de acuerdo a

los relatos, este no se fundamenta epistemoldgica ni metodolégicamente.

Ahora bien, serian simples criticas destructivas exponer estas ideas dejandolas
aisladas de todo un contexto institucional que continuamente presiona hacia una
idea tecnicista del trabajo social. Es necesario cuestionarnos entonces cuales son
las razones por las que las trabajadoras sociales asumen una postura
asistencialista, entendiendo esta ultima en palabras de Javier Corvalan como el
‘conjunto de acciones de beneficencia que no tienen necesariamente como
propdsito asumir posturas criticas frente a la dindAmica de base de la sociedad” y
que, de acuerdo con Di Piero, Agustina, no desarrollan fundamentos teéricos de

tipo politico que les respalden, sino que se guian por alientos ideoldgicos™®.

1% BERMUDES PENA, Claudia Intervencién social desde el trabajo social: Un campo de fuerzas

en pugna. En: Trabajo social. Agosto, 2011, p. [Consultado: 10 de junio de 2019]. Disponible en
internet:
http://bibliotecadigital.univalle.edu.co/bitstream/10893/6316/4/Prospectiva%2016%2C%202011-83-
101%20Intervenci%C3%B3n%20social%20desde%20el%20Trabajo%20Social.pdf

106


http://bibliotecadigital.univalle.edu.co/bitstream/10893/6316/4/Prospectiva%2016%2C%202011-83-101%20Intervenci%C3%B3n%20social%20desde%20el%20Trabajo%20Social.pdf
http://bibliotecadigital.univalle.edu.co/bitstream/10893/6316/4/Prospectiva%2016%2C%202011-83-101%20Intervenci%C3%B3n%20social%20desde%20el%20Trabajo%20Social.pdf

w Universidad
N ' de Cartagena

7N Fundada en 1827

Una de las razones que ayudan a comprender el rol que actualmente asume el
trabajo social en el area oncopediatrica en Cartagena, es la dinamica de las
demandas emergentes e inmediatas de las que el trabajador social no trasciende.
Si bien, es cierto que en el campo oncolégico pediatrico existen momentos en los
gue es necesario actuar con urgencia e inmediatez; por ejemplo, al momento de
autorizar un medicamento o tratamiento, cuando los padres no tienen ingresos
suficientes para llevar a nifio a los controles, entre otras situaciones. Estas
ameritan un accionar rapido y eficaz que no da espera a procesos de profunda
reflexion. Sin embargo, el trabajo social a limitado su intervencion a estas
funciones, que parece ubicar a la profesion en una posicion en la que sus
acciones son solo validad en momentos de inmediatez; reproduciendo la relaciéon
expuesta por Garcia y Arévalo, “demanda — emergente / respuesta — inmediata”.
Se realizan entonces funciones de corto alcance, dejando de lado las estrategias y
procesos de largo alcance, no porque asi el profesional lo desee, sino porque

agota su energia y tiempo en lo inmediato’®.

La intervencion del trabajador social dentro del modelo demanda — emergente /
respuesta — inmediata dificulta el desarrollo de un proceso esencial y necesario
para lograr la puesta en marcha de un trabajo social que supere el tecnicismo y el
asistencialismo. Este proceso es la reflexion y la criticidad sobre la misma practica,
que, de no desarrollarse, quedaria la intervencién estancada en el fenébmeno
conocido como “medicalizacion”. Se entiende la medicalizacion como un modelo
clinico asistencial, el cual centraliza las practicas en el paciente, en la enfermedad
y en la resolucion de sintomas, signos y discapacidades. Las practicas del
trabajador social desde este modelo se direccionan Unicamente al momento de
enfermedad y tratamientos, dejando de lado asuntos como la promocién de la

salud o el acompafiamiento a la vida cotidiana del paciente, su familia y su

1% NUNCCY Nelly, et al. La intervencién del trabajo social en el campo de la salud pblica. En:
ConCienciaSocial. Mayo, 2018, vol. 1, no. 2, p. 1-5. ISSN 2591-5339
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relacion con la comunidad®’

. De acuerdo con Silvina Sanchez el proceso de
medicalizacion “reduce la complejidad de los problemas vitales a cuestiones de
orden médico o psicolégico, centralizando en la persona la causa y tratamiento del
malestar, desestimando las determinaciones sociales de la salud y la intervencion

»108  En ese sentido, invalida las

politica y comunitaria sobre los mismos
potencialidades y capacidades del individuo como sujetos participes de su propio
proceso, es decir, reduce los problemas de tipo social que en la enfermedad
pueden aflorar, a problemas meramente médicos. Asi, la practica del trabajo social
cae en acciones meramente instrumentalistas, provocado en su gran mayoria por
la falta de espacios para reflexionar criticamente y cuestionarse sobre si mismo en
el desarrollo de la intervenciéon'®. Lamentablemente, para el caso del trabajo
social oncopediatrico en la ciudad de Cartagena, el fenomeno de la medicalizacion
caracteriza cada vez mas las practicas de la profesion, siendo los pocos y/o nulos
procesos de reflexion, la causa y al mismo tiempo la consecuencia de un rol

meramente asistencialista.

Este dltimo capitulo no pretende limitarse a mostrar Unicamente el panorama
sobre el cual se interviene en Oncopediatria, si no que pretende hacer un llamado
de atencion a profesionales y estudiantes de trabajo social a fundamentar nuestra
intervencidn y posicionar nuestro rol, desde un accionar politico, concibiendo en
este la Unica posibilidad de superar el tecnicismo y el asistencialismo. De acuerdo
a la Organizacion de Estudiantes y Profesionales de Trabajo Social del

Salvador'®, lo politico en intervencion del trabajo social, empieza justo en el

197 SANCHEZ SILVINA, Inés. La practica del trabajo social en la salud: medicalizacién o
reivindicacién de derechos [En linea]. Doctorado en trabajo social. Argentina. Universidad Nacional
de la Plata. P. 7-13. [Consultado: 10 de junio de 2019]. Disponible en internet:
http://www.trabajosocial.unlp.edu.ar/uploads/docs/sanchez _silvina ines la_practica del trabajo
social_en salud _medicalizacion o_reivindicacion de derechos .2015%20Trabajo%20Social%2
0%20%20en%20salud.pdf

1% SHANCHEZ, Op. cit., p. 8.

199 SHANCHEZ, Op. cit., p. 8.

119 /AN DE VELDE, Herman. ¢El trabajo social es, fue y sera politico? Una reflexién critica desde
un enfoque de comparacion genuina. Organizacion de estudiantes y profesionales de trabajo social
el salvador. P. 2-5. [Consultado:10 de junio de 2019]. Disponible en internet:

108


http://www.trabajosocial.unlp.edu.ar/uploads/docs/sanchez__silvina_ines__la_practica_del_trabajo_social_en_salud__medicalizacion_o_reivindicacion_de_derechos_.2015%20Trabajo%20Social%20%20%20en%20salud.pdf
http://www.trabajosocial.unlp.edu.ar/uploads/docs/sanchez__silvina_ines__la_practica_del_trabajo_social_en_salud__medicalizacion_o_reivindicacion_de_derechos_.2015%20Trabajo%20Social%20%20%20en%20salud.pdf
http://www.trabajosocial.unlp.edu.ar/uploads/docs/sanchez__silvina_ines__la_practica_del_trabajo_social_en_salud__medicalizacion_o_reivindicacion_de_derechos_.2015%20Trabajo%20Social%20%20%20en%20salud.pdf

w Universidad
N ' de Cartagena

7N Fundada en 1827

momento en que comenzamos a reflexionar la identidad de la profesion. Los
cuestionamientos o reflexiones lograr preguntas entorno a la praxis misma del
trabajo social, tales como ¢,Cual es el sentido que le doy a mi trabajo? Asistencia o
transformacion; ¢Cual es el objetico de la intervencion? Adaptacion al sistema o
transformacion de este. ¢Qué metodologia utilizare? Imposicion o participacion.
Justo aqui entra en el segundo momento del accionar politico y es la
responsabilidad de la toma de decisiones; de la necesidad de asumir una postura
clara frente a las preguntas disefiadas anteriormente, que guien la forma en como
se entiende al sujeto, el problema y el contexto, sabiendo que cada decisién
implica una postura politica. Con base en lo anterior es posible mencionar que no
se esta siendo politico cuando se le es permitido a agentes externos imponer las
funciones que debe desempefar el trabajador o trabajadora social; asi como
tampoco se ejecuta una intervencién politica cuando las exigencias del contexto
determinan el como debe realizarse la intervencion. Se es politico cuando se es
consciente del verdadero sentido del trabajo social y se asumen posturas que den

paso a una genuina transformacién social.

Para finalizar, es necesario ser conscientes de que lo politico en el campo
oncoldgico pediatrico en la ciudad de Cartagena inicia desde la consciencia de
gue no es responsabilidad Unica de quien ha decidido dedicar su vida profesional
a este campo, sino que es responsabilidad de cada estudiante, casa docente,
cada profesional que es consciente que el cancer infantil es una probleméatica
creciente y amerita la intervencion plena del trabajo social, tanto como aquellas a
las que dedicamos largas horas de discusion en el aula o amplias paginas en los
trabajas de intervencién o investigacion. Es realmente desconcertante saber que
en la ciudad de Cartagena no se ha realizado ni un solo trabajo investigativo o de
intervencién, que aborde la problematica del cancer infantil; o conocer que, en
toda Cartagena, solo hay dos trabajadoras sociales abordando la problematica

que solo en lo corrido del afio, ha afectado a mas de 1.400 nifios en el pais.

http://abacoenred.com/wp-content/uploads/2016/01/Ponencia-1-Herman-lo-pol%C3%ADtico-del-
trabajo-social.pdf
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4.CONCLUSIONES

La presente investigacion permitid, en primera medida al acercamiento a un gran
problema que hasta hace poco sali6 a la luz para ser reconocido como
problematica social. Los aprendizajes obtenidos reafirman la importancia, la
pertinencia y la necesidad de la intervencién del trabajo social en el area
Oncopediatrica de la ciudad de Cartagena. Asi mismo, develo la critica situacion

en materia del efectivo seguimiento al cancer infantil en Cartagena y Colombia.

Sin embargo, mas alla de los aprendizajes adquiridos, esta investigacion deja
multiples y grandes retos, que han de ser corresponsabilidad de todos y todas las
profesionales en trabajo social asumir; fundamentado siempre desde el caracter
politico de la profesibn que permita asumir una postura critica, pese a las

imposiciones institucionales.

Es necesario entonces asumir la apreciacion de Garcia y Arévalo en la que
plantean como necesario exigir a los miembros del sistema que reconozcan este
elemento “politico” del Trabajo Social, es decir, su posibilidad y capacidad reflexiva
y decisiva; asi mismo, el profesional en trabajo social, debe ser consciente del
papel clave que cumple en el area Oncopediatrica, entendiendo que, es el
responsable de reconocer al sujeto no como un objeto de intervencién, si no como
un sujeto politico, que va mas alla de lo biologico, centrandose en la esfera de la
complejidad de lo social. En Cartagena, hasta ahora, los avances en la superacién
de la medicalizacion no han sido muchos, no porque la carrera no cuente con los
insumos necesarios para lograrlo, sino porque es necesario un proceso de
empoderamiento del campo oncopediatrico, es decir, asumirlo como

responsabilidad profesional del trabajo social.

Ahora bien, ¢ Como se logra esto? La propuesta es clara; es necesario ir al campo,
adentrarnos a las cuestiones y contradicciones de la Oncopediatria y desde ahi

empezar a gestar cambios que beneficien principalmente a los sujetos
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beneficiarios, pero también al posicionamiento del trabajo social desde la
oncologia pediatrica en la ciudad de Cartagena. Quiza ahora parezca una tarea
dificil de realizar por las condiciones institucionales que limitan la intervencion del
trabajo social; sin embargo, con perseverancia y creatividad social es posible. Un
claro ejemplo de ello es el trabajo social oncoldgico pediatrico en la ciudad de Cali.
Gracias a un encuentro con la trabajadora social de FUNCANCER, fue posible
tener un acercamiento a la forma en como se desarrolla la intervencion en esta
ciudad. De acuerdo a su relato, el trabajo social interviene de manera activa en
todos los niveles de intervencion profesional, teniendo mayor presencia en lo
comunitario, ya que se reconoce la importancia del trabajo promocional y
preventivo en las comunidades. Ademas, el trabajo social tiene la responsabilidad
de contribuir a la formulacion de politicas encaminadas al mejoramiento de la

calidad de vida de los nifios y nifias diagnosticados con cancer y sus familias.

En definitiva, de acuerdo a la Organizacion de Estudiantes y Profesionales de
Trabajo Social del Salvador, “Se trata de una conciencia a construir desde nuestro

quehacer como trabajadoras y trabajadores sociales”
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