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RESUMEN EJECUTIVO

Este estudio de investigacidn que se presenta a la comisién examinadora se
llevé a cabo como requisito para la obtencién del titulo de Especialista en
Poliicas Promocién e Intervencion Familiar y se centra en la comprension de
las caractensticas y el funcionamiento social y familiar de los pacientes
diagnosticados con cancer de mama en el National Cancer Institute ( NCI)
Constituye la base para proponer directrices para la atencidn al paciente con el
fin de fortalecer las redes de apoyo familiar de esta poblacién

El estudio de investigaciéon se llevara a cabo a través de un no expenmental
transversal (exploratono descnptivo) Método por tratarse de una cuestibn que
se aborde con muy poco en el campo de la investigacion social en Panama Los
aspectos metodolégicos del estudio estdn también en consonancia con las
demandas ngurosas de investigacion descnptiva

La poblacién objeto de estudio formado por pacientes durante al menos seis ( 6
) meses anteriores al estudio La técnica de investigacion consistié en una
entrevista el cual fue empleado en la recogida de datos asi como en la
formulacidn de una entrevista semiestructurada

La atencion de rutina que ofrecemos y nuestra expenencia practica nos ha
demostrado la vulnerabilidad de la poblacién diagnosticada de cancer de mama
a menudo carecen de apoyo social econémico y familar junto con los muy
reales cambios multidimensionales causados por la enfermedad asi como el
lado aspero efectos de los tratamientos que se someten Presentamos este
estudio de investigacién que consta de cinco capitulos



SUMMARY

This research study being presented to the examining committee was conducted
as a requirement for obtaining the degree of Specialist on Policies Advocacy and
Family Intervention and Is focused on understanding the charactenstics and
social and family functioning of patients diagnosed with breast cancer at the
National Cancer Institute (NCI) It forms the basis for proposing guidelines for

patient care in order to strengthen the family support networks of this population

The research study will be conducted through a Non-expenmental Cross
Sectional (Exploratory Descriptive) method since 1t constitutes a subject that 1s
dealt with very Iittle in the field of social research here in Panama The
methodological aspects of the study are also in keeping with the ngorous

demands of descriptive research

The population under study consisted of patents for at least six (6) months pnor
to the study The research technique consisted of an interview which was
employed in the data collection as well as in the formulation of a sem: structured

survey

The routine care we provide and our practical expenence has shown us the

vulnerabiity of the female population diagnosed with breast cancer often lacking



in social economic and family support coupled with the very real
multidimensional changes caused by the disease as well as the harsh side
effects of the treatments they undergo We present this research study consisting

of five chapters



INTRODUCCION



El informe de investigacion que se presenta al jurado evaluador fue desarrollada
para obtener el titulo de especialista en politicas promocidn e intervencidn
familar y est4d centrado en conocer las caracteristicas y funcionamiento
sociofamilar de pacientes con diagnéstico de cancer de mama en el Instituto
Oncolégico Nacional (ION) como base para la propuesta de lineamientos en la
atencién de manera que se logre el fortalecmiento de la red de apoyo familiar

de esta poblacion

De acuerdo al objetivo general y los objetivos especificos la investigacion se
desarrollar4 bajo la modalidad de un disefio No Expenmental Transeccional
(Exploratono — Descniptivo) ya que conjuga el tratamiento de un tema poco
tratado en el ambito de la investigacidbn social en Panama y aspectos
metodolégicos que guardan el nivel de ngurosidad de la Inveshgacion
descriptiva Consideramos era el mas apropiado debido a que nos permitia
aumentar el grado de familandad sobre las caracteristicas de la poblacién

seleccionada poco estudiadas y en un momento de tiempo

La poblacién a estudiarse como ya se descnbe en el pnmer capitulo estuvo
constituida por pacientes con diagndstico de cancer de mama cuyo tiempo de
atencion debia ser como minmo seis (6) meses dando lugar 2 que hubiese

recindo algun o algunos de los tratamiento que se brnindan en la entidad



hospitalana de manera tal que contara con la informacidn requenda para

responder a las preguntas indicadas en el instrumento de recoleccion de datos

La entrevista fue la técnica de investigacion utiizada para la recopilacion de la
informacién requenda en base a un formato de encuesta semi-estructurado La
misma fue previamente preparada a través de un listado de 45 preguntas
establecidas con antenondad denvadas de la cobertura Antes de su aplicacién
final la encuesta fue probada y ajustada con parte de la pobiacién Dentro del
marco de dicha técnica se programé lograr el acceso en cinco meses a una
muestra no probabilistica de conveniencia porque esta marcada o dependi6 del
acceso de las unidades/mujeres al servicio de Trabajo Social para un total de

100 unidades que de hecho fueron abordadas

El interés por abordar la tematica en referencia surgié debido a la falta de
investigaciones anternores sobre esta tematica dentro del ION donde nos

desempefiamos como Trabajadora Sociales

La cotidianidad de la atencidn y nuestra expernencia practica nos revela la
vulnerabilidad a la que se enfrenta la poblacion femenina con diagnostico de
cancer de mama muchas veces carentes de apoyo social econdémico y familiar
sumado a los fuertes cambios multidimencionales propios de la enfermedad y

los efectos secundarios de los tratamientos a los cuales se somete



Los aportes que puede dar la profesién de Trabajo Social y los especialistas en
Intervencitdn Familiar en particular para lograr el fortalecrmiento de la red de
apoyo familiar de esta poblacién va mucho mas allad de un nuevo escenario de
trabajo dichos aportes constituyen nuestra responsabilidad y compromiso que
permita un abordaje basado en una metodologia definda y sustentada que

responda a la realidad que vivencian estas pacientes y su red familiar

Presentamos este informe de trabajo esquematizado a través de cinco
capitulos el pnmero relacionado con ia definicion del problema y los objetivos y
metodologlia de la investigacion El segundo y tercer capitulo a modo de marcos
de referencia tratan sobre la tematica del cancer como tal sus repercusiones en
la famiia como pnncipal red de apoyo en la enfermedad El cuarto capitulo
contiene los hallazgos de la investigacién de campo y el analisis de los mismos
para finalmente presentar en el quinto capitulo como reemplazo de las
conocidas conclusiones la sustentacidon de ineamientos para una propuesta de
intervencién para el fortalecimiento de la red de apoyo familiar de las pacientes

con diagnéstico de cancer de mama atendidas en el ION



CAPITULO |
PROBLEMA OBJETIVOS Y METODOLOGIA
DE LA INVESTIGACION



El cancer ha estado presente desde el pnncipio de la historia de la humanidad
En las momias egipcias e incaicas se evidencian pruebas de esta enfermedad
Los médicos grniegos ya la descnbieron e Hipécrates la bautizé con este nombre

(LENHARD R E y Otros 2002)

Cancer es el crecimiento descontrolado de células anormales que han mutado
de tejidos normales Puede causar la muerte cuando estas células impiden el
funcionamiento normal de los érganos vitales afectados o se diseminan por el
cuerpo y dafian otros sistemas clave En términos generales el cancer parece
ser ocasionado por una regulacién anormal en el crecmiento de las células

(REDONDO A 2005)

La Organizacidn Mundial de la Salud en Nota Descriptiva de Prensa N° 297
emitida en Febrero del 2012 también hace una definicion explicativa de la
palabra cancer definiéndola como Un término genénco que designa un amplio
grupo de enfermedades que pueden afectar a cualquier parte del organismo
también se habla de tumores malignos o neoplasias malignas Una caractenstica
del cancer es la multiplicaciéon rapida de células anormales que se extienden
mas alla de sus limites habituales y pueden invadir partes adyacentes del cuerpo
o propagarse a ofros Organos proceso conocido como metastasis Las

metastasis son la pnncipal causa de muerte por cancer



Existen al menos 200 tipos distntos de canceres los cuales se pueden

desarrollar en practicamente cualquier 6rgano (REDONDO A 2005)

Para entender el problema de salud que significa en la actualidad el cancer a
nivel mundial hacemos referencia a las cifras presentadas en dicha nota en
donde sefiala El cancer es la principal causa de muerte a escala mundial Se le
atrbuyen 7 6 millones de defunciones (aproximadamente el 13% del total)
ocurndas en todo el mundo en 2008 Los pnncipales tipos de cancer son los
siguientes pulmonar (137 millones de defunciones) gastrico (736 000
defunciones) hepatico (695 000 defunciones) colorrectal (608 000)
defunciones mamarno (458 000 defunciones) y cervicoutenno (275 000
defunciones) Maés del 70% de las defunciones por cancer se registraron en
paises de ingresos bajos y medianos Se prevé que el numero de defunciones
por cancer siga aumentando en todo el mundo y supere los 13 1 miliones en

2030

Panama no escapa de esta realidad Segun cifras del Registro Nacional del
Céancer (ANONIMO 2007) el cancer es la principal causa de defuncién en la
poblaciébn panamefia colocando a los tumores malignos con tasas de defuncion
supenores (74%) a las enfermedades del sistema circulatorio accidentes

suicidios homicidios entre otras

En este mismo informe se seilala que para el afio 2007 se realizaron 5 035
nuevos diagnésticos de tumores malignos indistintamente del sitio anatémico en
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el cual se ongind En cuanto al sexo de estos nuevos casos 2 433 eran del sexo
masculino y 2 602 del sexo femenino Lo que refleja una mayor incidencia de

esta enfermedad en la poblacién femenina

Las pnmeras dos causas de la mortakdad femenina son las enfermedades
gastrointestinales y la tercera causa es el cancer cuyas caractensticas
femeninas son inconfundibles Su salud es menos atendida que la de los demas

(CAZES Damel 1993)

En nuestro pais el cancer de mama se encuentra como la segunda causa de
tumores malignos en el sexo femenino con una tasa de 404 % Es uno de los
mas temidos esto pnncipalmente debido a su considerable Incidencia y

mortalidad Registro Nacional del Cancer (ANONIMO 2007)

Céncer de seno 0 de mama es un tumor maligno que se origina en el seno Es
después del cervicoutenino el mas frecuente en mujeres mayores de 30 afios de
edad se considera que un 10% puede desarrollar cancer de mama en alguna

etapa de su vida Los tipos prnincipales son

Ductal in situ (inicia en el conducto l&cteo y permanece dentro del area donde
se ongina)
s Ductal invasor (ha atravesado la pared del conducto lacteo y ha comenzado

a invadir los tejidos de la mama)
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Lobular in situ (inicia en las glandulas mamanas o lobulillos y permanecen
dentro del 4rea donde se ongina)
Lobutar invasor (inicia en las glandulas mamanas o lobulllos y se propaga al

tejido adiposo alrededor del seno)

El cancer de seno en los hombres es poco frecuente menos del 1% de todos
ocurren en los hombres (REDONDO A 2005) y Direccion URL

http /mww breastcancer org/es/

Segun reportes de la Agencia Internacional para la Investigacién del Cancer
(IARC) que forma parte de la Organizacién Mundial de la Salud el cancer de
mama es el cancer més frecuente en las mujeres tanto en los palses
desarrollados como en los paises en desarrollo La incidencia de cancer de
mama esta aumentando en el mundo en desarrollo debido a la mayor esperanza
de vida el aumento de la urbanizacién y la adopcion de modos de vida
occidentales Se conocen varnos factores de nesgo del céancer de mama Sin
embargo en la mayoria de las mujeres afectadas no es posible identficar

factores de nesgo especificos

Los antecedentes familiares de cédncer de mama multiplican el nesgo algunas
mutaciones en los genes se asocian a un nesgo muy elevado de ese tipo de
cancer Sin embargo esas mutaciones son raras y explican solo una pequefia
parte de la carga total de cancer mamano Los factores reproductivos asociados
a una exposiciéon prolongada a estrégenos endégenos como una menarquia
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precoz una menopausia tardia y una edad madura cuando el pnmer parto
figuran entre los factores de nesgo mas importantes del cancer de mama Las
hormonas exégenas también conllevan un mayor nesgo por lo que las usuarias
de anticonceptivos orales y de tratamientos de sustitucion hormonal tienen mas
resgo que las mujeres que no usan esos productos La lactancia materna tiene

un efecto protector Direccion URL hitp /Awww iarc fr/

Con este panorama general podemos hacer inferencia de las cifras que en
cuanto al tema en cuestién arroja el Instituto Oncolégico Nacional unico hospital
publico especializado en Panama en la atencién de este tipo de enfermedades
sefialando que en sus reportes del afio 2010 que la pnncipal causa de
morbilidad oncolégica atendida es el cancer de mama (480 pacientes) El mayor
numero de casos se registran en mujeres entre 40 y 65 afios de edad Boletin

Estadistico del Instituto Oncolégico Nacional (ANONIMO 2010)

Mas alla de la connotacion fisica y corporal que tiene esta enfermedad y los
posibles tratamientos a los cuales serd sometda la mujer (cirugia quimioterapia
radioterapia o la combinacién de estos) hay otros aspectos de igual importancia
y relevancia que no son investigados desconociendo desde la misma impresion

de ellas cual es su relevancia durante este proceso

Hacemos referencia especifica al papel que juega la red de apoyo familiar de las

pacientes con diagndstico de cancer de mama
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La famiia es una institucién indispensable para el desarrolio integral del ser
humano iciada por una parejJa humana como la unidad social pnmana
antenor a toda asociacion De esta unidad mas simple se descomponen otras
en la cual surgen otras formas sociales conformando asi las diferentes
sociedades De lo antes sefialado se desprende que la familia es el elemento

fundamental de la sociedad

Existen diversos conceptos de cientistas sociales sobre familia que tratan de dar

una definicion mas especifica sobre la misma Entre los cuales mencionamos

* Conjunto de individuos que tienen alguna condicibn comun o emparentada
entre si que viven juntos bajo fa misma autondad de uno de ellos
« Grupo de personas emparentadas o unidas por ! matnmonio que viven bajo

el mismo techo que cooperan econémicamente en la cnanza de los hyos

Tomando en cuenta que todos los elementos se aproximan al concepto de
familia no existe una definicién especifica establecida sobre el mismo La familia
tiene funciones es decir actividades cotidianas que realiza dentro y fuera del
hogar y el efecto producido por éstas Estas funciones no pueden verse
separadas como si fueran dferentes para la familia y la sociedad Encontramos
que distintos autores clasifican las funciones de diversas maneras de acuerdo a

la realidad en que vive la famiha entre ellas podemos mencionar
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Funcién biolégica es aquella relacionada con procrear hijos/as y vivir con
ellos/as en familia y el deseo de transmitir de una generacién a otra lo
recibido de la familia de ongen

Funcibn psicolégica supone la capacidad de la famiia de manejar las
tensiones y de ofrecer a sus miembros segundad afectiva y emocional en la
busqueda de alcanzar su desarrollo y crecimiento

Funcién educatva es aquella que tiene como nusién la formacidén y
desarrollo del nifio/a para ello es necesario tener normas o reglas segun la
situacion de la vida cotidiana

Funcion social es la adopcién de normas basicas de convivencia social

comunicacién buenos modales comprensién y respeto al préjymo y sobre
todo aprender a compartir lo que es lo que tiene y lo que hace El medio que
lo rodea se beneficiard de forma positiva y dindmica porque le permite
sentirse parte integral de una comunidad pequeria y a cada miembro lo hace
valorarse a st mismo le da segundad y lo ayuda a fonar una identidad propia

Funcion religiosa esta funcién requiere la formacién de una conciencia moral
que ayuda a capacitar al nifio/a para que aprenda a diferenciar lo bueno y lo
malo lo permitido de lo prometido lo deseable de lo posible el provecho
personal del comunitano y dar un significado verdadero a su existencia una

dimensién profunda de fe y esperanza
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Funciébn econémica esta conlleva la satisfaccion de las necesidades basicas
que debe proveer la familia a través de la convivencia de padres e hijos/as y
de estos con otros panentes en la administracion de la economia domésticas
esta depende de los ingresos del trabajo de los/as adultos/as quienes tienen
que organizar el presupuesto para ajustarse a satisfacer la demanda de
gastos econémicos dentro del hogar

* Funcién ecolégica esta funcién tiene una wision amplia sobre la famiia ya
que la misma nos proporciona una conciencia planetana y nos hace sentir
parte integral de! universo La famiha como todo organismo vivo tiene
funciones que cumplir por lo que cualquier interaccién entre sus miembros

puede representa un mecanismo de regulacién o desequilibrio con el cosmo

Detalladas estas funciones podemos decir que la familia debe asegurar a
continuidad como grupo humano fundamental en la sociedad bnndandole
oportunidades para el desarrollo fisico mental moral espintual y social de sus
miembros Sefalados los puntos anteriores podemos decir que la familia tiene
como misibn pnmordial perpetuar la especie humana de generacion en
generacion trasmitendo tradiciones y costumbres bnndandole segundad
afectiva y econdmica para formar individuos equilibrados con personalidad
propia De manera que puedan integrarse dentro de la sociedad existente

(CAMPOS FLORES Nivia 2011)
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Se hace evidente el papel fundamental que debe jugar la familia en la vida del
individuo a lo largo de toda su vida y si hablamos de la necesidad de éste en
los momentos criticos que puedan surgir es donde entran en juego cada una de

las funciones que debe cumplir

Para Montes de Oca (2003) Las redes de apoyo son un conjunto de relaciones
interpersonales que vincula a las personas con otras de su entomo y les
permiten mantener o mejorar su bienestar matenal fisico y emocional Son
transacciones Interpersonales que implican dar y recibr ayuda afecto y

afirmacién (Bidireccional)

De igual forma la autora cita a Requena Santos (2002) define a las redes
como un conjunto finto de actores o grupos de actores y las relaciones
definidas entre ellos Es el tejdo formado por las relaciones entre un conjunto de
actores que estan unidos directa o Indirectamente mediante compromisos
informaciones etc Para la autora red de apoyo familiar es entonces aqueilas
relaciones personales que se establecen al intenor del hogar o fuera de el a
partir de lazos de parentesco o afinidad y esta se considera a u vez la base de

las diferentes redes de apoyo social

Si las redes son la transaccién interpersonal que implican dar y recibir ayuda

afecto y afimacién podemos entender la importancia que esta cobra en
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momentos de dificultad y mas aun ante la presencia de una enfermedad que
demanda mayor soporte familiar del cual comunmente recibe la persona en otros

momentos de su vida

El que a una mujer se le diagnostique cancer de mama supone un impacto
psicol6gico y social Este impacto puede deberse a la connotacién de el tipo de
enfermedad la incertidumbre de su causa la agresividad de los tratamientos y
de las posibilidades de curaci6n Asi mismo cada persona segun sus creencias
actitudes y comportamientos afrontara la enfermedad de un modo distinto
Sumado a esto las repercusiones que trae consigo esta dolencia es otro motivo
de impacto ya que afectan a la wida personal familiar social laboral de

relacion corporal y sexual

La enfermedad ademas de sus propias consecuencias intrinsecas respecto a la
salud de la persona que la padece produce una sene de consecuencias que
tienen que ver con el desarrollo de sus capacidades y con la forma en que a
partr de esa enfermedad podra relacionarse con su medio Estos efectos se
producen y los padece en forma paralela la famlia son consecuencias

psicoldgicas econdmicas emocionales sociales juridicas etc

Uno de los pilares basicos donde se sustentan los pnincipios basicos de

actuacidn social es en la famiia constituida por una sene de elementos que
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mantienen entre si relaciones de interdependencia Lo que ocurra a cada uno de
los miembros de la unidad familiar repercute directa o indirectamente en el
paciente Los aspectos familiares intervienen constantemente modificando el
diagnostico y las metas del tratamiento  en cualquier fase del mismo armonizar

los objeticos de la intervencién con el grupo familiar serd siempre fundamental

En definitiva el cAncer de mama causa un cambio que hace que la persona que
lo padece desarrolle unas actitudes y unas estrategias de afrontamiento para el
control emocional Es en este momento Insistmos cuando el entorno familiar
entra a jugar su rol y debe convertirse en el pnncipal soporte el foco de apoyo
que esa persona necesita para seguir su lucha contra la enfermedad y que esta

interfiera lo menos posible en sus actividades cotidianas

Desde nuestra experiencia practica hemos detectado que las pacientes con
cancer de mama han presentado a lo largo de su atencibn médica una
necesidad de intervenciébn psicosocial de st mismas y de su familia como
consecuencia del impacto que en su persona y en su entomo causa esta
enfermedad Pero a pesar de que se da un incremento del diagnéstico como lo
demuestran las cifras y la prevalecia del cancer de mama en nuestro pais con
patrones muy diferentes respecto a su distnbucién por edad habitos profesion

nivel socioeconémico y hasta lugar de procedencia y que se trabaja para llevar
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a términos de prevencién que ayuden a promover la deteccién temprana de la
misma quedan aun muchos aspectos por conocer aspectos que pueden estar
relacionados en la forma en que la paciente confronta su enfermedad y

tratamientos

La calidad de vida de una mujer que se le diagnéstica cancer de mama puede
verse afectada de diversas maneras Algunas descnben cambios positivos en
sus vidas ya que para ellas el cancer ha supuesto un acercamiento a sus seres
quendo la resolucion de problemas a los que previamente no habian
enfrentado una mayor valoracién de la vida o una actitud més positiva ante ella
Para otras sin embargo esta provoca cambios fisicos familiares emocionales y
soclales relevantes Es necesano reconocer que ademdas de los recursos
intermos con que cuenta una persona el papel que juega su red de apoyo
familiar durante un momento de cnsis es fundamental Nuestras pacientes
forman parte de un grupo familiar motivo por el cual es mportante analizar el

rol que juega como Institucion frente a una problematica de esta indole

Las dificultades que se afrontan en este periodo asi como los retos cambios
aprendizajes adaptaciones que son comunes para casi todas las pacientes y su
famiia pero la forma en que cada una responda son unicas ya que su histona

sus circunstancias su constitucion su contexto sociocultural son particulares
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Debemos contemplar que cuando hablamos de famiia hay que hacer una
redefinicion de la misma pues hoy esta no obedece a la clasica composicion de
una pareja heterosexual con sus hyas/hjos y una famiia extensa con
abuelas/os tias/os y pnmas/os etc Debemos amphar el concepto familia como
refenda a los vinculos de sangre y los vinculos legales a través del matnmonio
(parientes politicos) para incluir a aquellas personas que constituyen la red de
apoyo cuidado y vinculos emocionales mas cercana con quien se comparte la

vida cotidiana y proyectos de vida en comun

Las familias evolucionan permanentemente no son estaticas Cada etapa de la
vida o del ciclo vital del desarrollo implica cambios pérdidas y ganancitas Las
tareas las obligaciones las funciones de cada miembro asi como sus
necesidades suefios proyectos y las fuentes de disfrute y placer se modifican
constantemente a través del tempo o cuando aparecen situaciones inesperadas
generadoras de cnisis Una de las pnmeras tareas ante la enfermedad es la
redefinicién de la persona y de la famiia es identficar como se ven asi
mismas/os que cambios se van dando como van vanando las relaciones las

costumbres los estilos de vida etc

A medida que a la paciente se le establece un plan médico a seguir con sus
correspondientes tratamientos deja de cumplir muchas de sus tareas y cambia

su forma de relacionarse Estas funciones deben ser asumidas por distintos

21



miembros de la familia o pueden recaer en algunos pocos dependiendo de la
edad las ocupaciones las habiidades y capacidades de cada uno Ademas la
enfermedad impone nuevas tareas que deben ser asumidas por los miembros
de la famiia sin embargo esta puede ser otra fuente de difficuttad ya que en
algunos grupos famillares prma el indvidualismo y se encuentra poca
cooperacién recargando alguno de sus miembros En otros puede existir e
deseo de ayudar pero enfrentan la poca coordinacibn se duplican algunas
funciones y otras sencillamente se dejan de atender Con frecuencia el grupo se
va organizando espontdneamente con algunos roces y dificultades mientras
logra un ajuste pero en ocasiones requiere de la ayuda del equipo de salud que
le apoye en la gula para la distnbucién de responsabilidades y el

establecimiento de limites

A nivel del Servicio de Trabajo Social del Instituto Oncolégico Nacional se han
realizado esfuerzos para bnndar a toda la poblacién una intervencién que tiene
como uno de sus principales propésitos clanficar al grupo famiiar su papel
dentro de la atencién que recibiran las pacientes Sin embargo a pesar de estos
esfuerzos como ya sefialamos en la practica diana identificamos que los
principales problemas sociales que son motivo de consulta se encuentran
relacionados a la necesidad de soporte y apoyo famiiar que requieren las

pacientes por e)lemplo
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Problemas relacionados con el apoyo familiar inadecuado
= Problemas relacionados con hechos estresantes que afectan a la familia y el
hogar
= Alto nivel emocional expresado dentro de la familia
Problemas relacionados con familiar dependiente necesitado de cuidados en
el hogar
Problemas relacionados con la necesidad de ayuda para el cuidado personal
» Problemas relacionados con movilidad reducida Estadisticas Mensuales de
Produccién del Servicio de Trabajo Social Instituto Oncolégico Nacional

(ANONIMO 2011)

incluso la falta o iInexistencia de una red de apoyo familiar adecuada incide en ia
aplicacion o no de los tratamientos El personal médico solicita la evaluacién
socio familiar de las pacientes para la valoracién y toma de decisiones en cuanto
a la aplicacién de los tratamientos oncolégicos Esto prnncipalmente relacionado
a las posibles implicaciones secundanas de los mismos necesidades de

recursos varos y sospecha de desercion debido a situaciones socio-familiares

Por lo antes expuesto encontramos necesano orientar la modalidad de
intervencién en funcidn de las necesidades de las pacientes de manera que se
dentfiquen y atendan factores de nesgo relacionados con la red de apoyo

familiar
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Consideramos que para poder lograr este objetivo se debe inicialmente conocer
de manera cientificamente comprobable y no basados en supuestos denvados
de la practica y la observacién diana sobre los aspectos sociales familiares de la
poblacion de estudio Informacién con la cual al momento de la investigacion no
se contaba ademas no existia dentro de nuestro marco institucional alguna

investigacién relacionada al tema

En Panama ya para 1978 el IV Congreso Nacional de Trabajo Socal
(Auspiciado por la Asociacion de Trabajadores Sociales de Panama) se
indicaba que las oficinas de Trabajo Social en Panama cuentan con informacion
sobre los problemas que se manejan en las diferentes &reas en las que
interviene el trabajador social y sobre los servicios que ofrecen a la poblacién
que pueden contribuir en la formulacién de politicas de Bienestar Social Sin
embargo dicha infformacién no es utlizada de manera adecuada Memonas del

IV Congreso Nacional de Trabajo Social (ANONIMO 1978)

Esto quiere decir que la infformacién con que contamos o podemos obtener en
nuestro ejercicio profesional nos permite una mejor toma de decisiones para

beneficio de la poblacién en general

Como compromiso ético el Trabajo Social debe estar dingido a dotar a las

personas grupos o comunidades de los recursos necesanos para su desarrollo
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brindandoles herramientas y utiizando su propio potencial La informacion que

esta nos bninde constituye a la vez instrumentos para gestionar su bienestar

La singulandad de los profesionales de esta discipina en su wisidn
multidimensional es decir en nuestra formacién académica multidisciplinar nos
convierte en agentes catalizadores de las problematicas sociales y al mismo
tempo nos permite aportar conocimientos para la resolucion de estas
problematicas Con la especializacibn que se ha cursado en intervencion
famiiar esta catalizacibn y aporte se fortalece a través de la indagacion
sistematica como es la investigacién que hemos realizado el analisis de los

resultados encontrados y las propuestas finales que presentamos

En el campo de la salud la atencién social hace énfasis entre otros aspectos en
conocer todas aquellas carencias sociales que se han visto agravadas o
provocadas por la enfermedad y como trabajadores sociales en el area
reteramos que tenemos la obligacién ética de conocer la poblacién con la cual
intervenimos y en base a los hallazgos confiables fundamentar dicha

intervencién

Como sefialan Garcia del Pozo y Agrafojo Betancor El Trabajador Social es la
figura que se encarga de que tanto el paciente como su familia tomen conciencia

de la situacion que atraviesan para que de este modo puedan modficar o
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transformar lo que se interpone en su Interrelacién y para que por otro lado

puedan aceptar y asumir lo que esté sucediendo de la forma menos traumatica

posible

11 Metodologia de la Investigacion

111 Hipétesis de trabajo

Las hipétesis son guias para una investigacién Las hipdtesis indican
lo que estamos buscando o tratando de probar y se definen como
explicaciones tentativas del fenémeno investgado formuladas a
manera de proposiciones No todas las investigaciones plantean
hipétesis El hecho de que formulemos o no hipétesis depende de
dos factores esenciales el enfoque del estudio y el alcance inicial del

mismo (HERNANDEZ SAMPIERI R y Otros 2003)

No se parte de hipétesis en esta investigacién ya que la modalidad
de disefio de investigacién no lo exige Es decrr se trata de una
investigacidn en donde observamos el fenémeno tal y como se da en
su contexto natural para después analzarlo No se construye

ninguna situacibn se observan situaciones que ya existen no
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provocadas por la investgadora para analiza los resultados sin

realizar suposiciones o conjeturas previas

Diseiio de la investigacién

Para este estudio de investigacion se utiizé la modalidad de un
disefio No Experimental Transeccional (Exploratono - Descnptivo)
debido a que consideramos era el mas apropiado para evaluar una
situacion 0 aumentar el grado de familiandad obre las caracteristicas
de la poblacién seleccionada poco estudiadas en un momento de

tiempo

Los disefios de investigacién transeccionales recolectan datos en un
solo momento en un tempo unico Su propésito es descrbir
variables y analizar su incidencia e interrelacibn en un momento
dado (o descnbir comunidades eventos fendmenos o contextos)

(HERNANDEZ SAMPIERI R y Otros 2003)

Esta modalidad nos permiti6 conocer y describir las caracteristicas
de las pacientes con diagnéstico de cancer de mama de manera
que pudimos identficar mediante el analisis de los resultados como

la enfermedad y los tratamientos pueden influr en las relaciones
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paciente-grupo famiiar De las ewvidencias que obtuvimos
establecimos conclusiones luego de obtener la informacién recabar

y analizar los datos

Escenano de la Investigacién

El Instituto Oncolégico Nacional Doctor Juan Demostenes
Arosemena es el ente lder en la atencion investigacion y
prevencion del cancer en Panama es una Institucién especializada
en la rama de la oncologia cuyo propésito fundamental es bnndar
una atencién médica social familiar a toda la poblacion panamena
con el apoyo de la comunidad y en la que interviene directamente el

equipo humano altamente calificado y de gran sensibiidad

Tiene como visién ser un hospital de pnmer orden a nivel nacional e
intemacional en la investgacién prevencion tratamiento y

rehabilitacién del paciente con cancer

Los principales valores que se aplican al Instituto Oncolégico

Nacional son

28



Servicio capacidad de prestar ayuda de cualquier clase a otra u
ofras personas sobre todo a los pacientes Nace de la necesidad
de compartir de las posibiidades de ver mas alléd de nuestras
propias necesklades y pensar en los demés actuando sobre la
base de la cooperacion

= Responsabilidad valor unico e irremplazable expresado como el
estncto sentido del deber Implica un claro conocimiento de las
situaciones y realidades y un compromiso con las consecuencias
personales e institucionales de asumir una actitud ejecutar una
accién o en la toma de decisiones El ejercicio cabal y consciente
de este valor conducira necesariamente hacia la productividad la
eficacia social y la optimizacion de los recursos

s Solhdandad Fraternidad y Participacién fundamentado en el
derecho de igualdad y oportunidades Concibiendo a la persona
como responsable del crecimiento integral de los demas y la
reahzacion efectiva del bien comun Acciones que contribuyen
con la realizaciéon de los semejantes y de la sociedad en todos los
niveles sin ser excluidos en ningun momento de los deberes y
derechos de la vida misma Se debe entonces evidenciar una
Institucién como un verdadero grupo humano tender a la relacion
crcular tener metas claras conjuntas y buscar una

interdependencia entre las personas Se adquiere un sentido mas
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elevado del bien comun una obligacién conjunta combinando
todas las fuerzas para una sola meta ninguno de nosotros es tan
inteligente como todos juntos
Respeto actitud de consideractdn hacia las demads posiciones

especialmente hacia el otro Cuando se involucra el concepto de
personas como elemento generador de opciones y acciones en
beneficio propio e Insttucional que merece atencion y
reconocimiento El ejercicio pleno de este valor garantiza calidad
de relaciones lIineamientos claros de atencién y un ambiente
institucional sano y reconfortabie

» Honestidad signffica tener la capacidad de ser confiable a los
demas tener en cuenta los derechos de los otros y sustentar
pnncipios claros y coherentes con los individuos y la institucion
Actitud comprometida con lineas claras de conducta en relacién
con el manejo pulcro de recursos e informacidn Respeto por la
digmdad de las personas fomentando condiciones de desarrollo
dentro de las relaciones de equidad y buen trato Permite que las
acciones de la Insttucibn estén encaminadas hacia politicas
claras y transparentes ademas de desarrollar un gran sentido de
pertenencia

s Justicia Respeto a todos y cada uno de los derechos del ser

humano desde todo punto de vista En la organizacién la
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actuacion con justicia nos conduce a valorar adecuadamente a
los colaboradores y pacientes y obtener el respeto que como
Institucion nos merecemos

s Tolerancia Concebido como el respeto y consideractdn hacia las
opiniones y practicas de los demas aunque no concuerde con las
nuestras Cuando concibo que las personas y el ser humano es
unico e Irepetble que tiene derecho a sus propios critenos
juicios y decisiones Nos conduce esencialmente al camino de la
paz en la senda de una convivencia armoniosa Direccion URL

http /Awww 10n gob pa/

El personal del Servicio de Trabajo Social a nivel de organigrama
responde directamente al Jefe Local de atencibn este a su vez
responde administrativamente al Director General del Instituto
Oncolégico Nacional y a nivel técnico a la Jefatura Nacional de

Trabajo Social del Ministeno de Sajud

12 Objetivos

En términos de los objetivos que guiaron nuestra investigacion tenemos

como eje central
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Conocer desde la perspectiva de ias pacientes de cancer de mama sus
necesidades y expectativas de apoyo famihar como base de una
propuesta de un modelo de intervencidn desde el Servicio de Trabajo

Social del ION

Como objetivos especificos planteamos

e |[dentfficar las caracteristicas socio familiares de las pacientes con
diagnéstico de cancer de mama

= Conocer aspectos relevantes sobre la dindmica social familtar de las
pacientes

= Conocer la percepcion de las pacientes sobre las implicaciones del
diagndstico en la dinamica socio-familiar

» |[dentfficar desde la perspectiva de las pacientes sus necesidades y
expectativas en torno a la red de apoyo familiar para enfrentar su

diagnéstico

Una vez recabada la infomacidn correspondiente de estos datos e
identificadas las caracteristicas socio famiiares de las pacientes
procedimos a realizar una valoracion diagndstica que nos permiié elaborar

la propuesta de actuacién y para poder poner en marcha acciones que

32



13

ayuden a la enferma y / o su grupo familiar a enfrentar y manejar el

diagnéstico durante todo el proceso de la enfermedad

La poblacién a estudiar

Segun datos reflejados en el Boletin Estadistico del Instituto Oncolégico
Nacional (ANONIMO 2010) segun localzacibn anatémica el pnncipal
diagnéstico atendido en la consulta fue el de céncer de mama con un total
de 491 casos anuales A esta cifra corresponde nuestro universo

probable

La poblacién escogida para este estudio fue toda paciente con diagnéstico
de céncer de mama que acudidé a solictar atencibn en el Servicio de
Trabajo Social durante un penodo de cinco (5) meses iniciando en abnil
2012 vy cuiminando en agosto 2012 Es entonces una muestra no
probabllistica de conveniencia porque estd marcada o dependié del
acceso de las unidades/mujeres al servicio de Trabajo Social para un total

de 100 umdades

Estas pacientes ademas del diagndstico especifico debia tener como
minimo seis (6) meses de atencibn dando lugar a que hubiese recibido

algun o algunos de los tratamiento que se bnndan en la entidad
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hospitalaria; cirugia, quimioterapia y/o radioterapia de manera tal que
contara con la informacion requerida para responder a las preguntas

indicadas en el instrumento de recoleccion de datos.

Las mismas, como ya lo hemos sefialado, fueron abordadas al momento de
solicitar la atencién en el Servicio de Trabajo Social, es decir llegaron
directamente a nosotros por referencia del equipo de salud o por demanda

espontanea.

Cobertura de la investigacién

A continuacion se sefalan las areas de analisis y las variables estudiadas
derivadas de los objetivos de la investigacién y que conforman la cobertura

de la misma:

Area de Analisis Variables

Caracteristicas Socio - Familiares
de la poblacién.

Edad de la paciente

Estado civil de la paciente
Escolaridad de la paciente

Religiéon que profesa de la paciente
Ocupacion de la paciente
Cobertura de seguridad social de la
paciente

Ingresos que genera de la paciente
o Cantidad de hijos de la paciente

a. Caracteristicas de las
pacientes

e @ o @ o o




b. Caracteristicas de los
miembros del grupo familiar

¢. Aspectos relacionados con
la vivienda

o Origen de la paciente

» Procedencia de la paciente

e Migracién de la paciente relacionada al
diagnéstico

¢ Sexo del Jefe del hogar de la paciente
o Miembros del grupo familiar de la
paciente
o Sexo de los miembros del grupo familia
de la paciente
¢ Edad de los miembros del grupo familia
de la paciente
e Escolaridad de los miembros del grupo
familia de la paciente
e Miembros del grupo familiar de la
paciente activos laboralmente
» Ocupacién de los miembros del grupo
familiar activos laboraimente de la
paciente
* Ingresos generados por los miembros del
grupo familiar de la paciente activos
laboralmente.
« Miembros del grupo familiar de la
paciente que sufren alguna enfermedad.

¢ Tipo de vivienda de la paciente

+ Tenencia de la vivienda de la paciente

o Fondos utilizados para obtener la
vivienda de la paciente

o Distribucién del espacio fisico de la
vivienda de la paciente

o Acceso a servicio basicos de la vivienda
de la paciente

o Materiales de construccién de la vivienda
de la paciente

o Condicién de la vivienda de la paciente

Dinamica sociofamiliar del la
poblacion.

¢ Tipo de familia de la paciente

¢ Posicién jerarquica de la paciente dentro
del grupo familiar

¢ Relaciones familiares de la paciente
previas al diagnéstico.

e |dentificacion de cuidador primario de la
paciente dentro del grupo familiar
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* Nivel de comunicacion entre los
miembros del grupo familiar de la
paciente.

Percepcién, necesidades y e Tiempo de la paciente haber recibido el

expectativas de las pacientes diagnéstico

sobre las implicaciones s Tipo de tratamiento oncolégico

sociofamiliar del diagnéstico. recibido por la paciente

® Personas con quien la paciente
comparte informacién relacionada a la
enfermedad

° Importancia del apoyo familiar
durante el proceso de enfermedad segun
la paciente

» Nivel de satisfaccion con el apoyo
familiar recibido segun la paciente

¢ Nivel de suficiencia del apoyo familiar
recibido segun la paciente

o Cambios habidos en las relaciones del
grupo familiar posterior al diagnéstico
segun la paciente

e Cambios habidos en los roles de los
miembros del grupo familiar segun la
paciente

e Problemas sociales existentes antes del
diagnéstico segun la paciente

e Problemas sociales exacerbados por el
diagnéstico segun la paciente

¢ Problemas sociales surgidos posterior al
diagnéstico segun la paciente

e Otras fuentes de apoyo recibidas por la
paciente

o Identificacién de necesidades de apoyo
y/u orientacién para el grupo familiar
segun la paciente

» Expectativas a su situacién como
paciente

» Expectativas futuras de la paciente

1.5. Recoleccion, procesamiento y presentacion de los datos:

Una vez que fue seleccionado el disefio de investigacion apropiado y la

muestra de acuerdo con él la modalidad seleccionada, la siguiente etapa
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consisti® en recolectar los datos pertinentes sobre las vanables

significativas en esta investigacion

Recolectar los datos implicé una actividad fundamental la cual consistié en
seleccionar y aplicar el instrumento para la medicion El que mas se
ajustaba a la necesidad de nuestro estudio fue la encuesta aplicada

mediante entrevista directa cara a cara

La entrevista como técnica de investigacién fue utiizada para la
recopilacién de la informacién requenda y los datos en base a un formato
La misma fue previamente preparada a través de un hstado de preguntas

establecidas con antenondad denvadas de la cobertura

Su forma de aplicacién como ya se menciona con anteriondad fue mediante
entrevista directa planteando las preguntas en el mismo orden y
formuladas en los mismos términos La misma estaba compuesta de
preguntas semiestructuradas conteniendo un total de 45 preguntas Esta
fue probada y ajustada mediante la aplicacién preeliminar a pacientes que

reunian las caracteristicas estipuladas para la investigacion

La aplicaci6n de la encuesta tomé un penodo de cinco meses de marzo a

agosto de 2012
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Ademas de la encuesta como prnncipal instrumento utiizado para la
recoleccién de los datos es necesarno hacer mencidn de otros métodos y
técnicas utilizadas durante el desarrolio de la investigacion como entrevista
abierta recursos de documentacién o analisis documental consulta a

informantes claves

Debido a la falta de investigaciones anteriores sobre esta teméatica en el
marco en donde nos desempefiamos el recurso de la documentacién o
andlisis documental imphcé una revisién exhaustiva y profunda que nos
permitiera en base a datos confiables proponer los planteamientos teéricos
que guiaron la misma y de la misma manera abordar la poblacién objetivo

de nuestro estudio
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Aspectos generales del cancer

2 11 Ongenes y definicién del término

El cancer ha estado presente desde el prnincipio de la histona de la
humanidad En las momias egipcias e Incaicas se evidencian
pruebas de esta enfermedad los médicos gnegos ya la descrnibieron
e Hipdcrates la bautizd con este nombre (LENHARD R Jr y Otros
2002)

Aunque el céncer es una enfermedad conocida desde la mas remota
antguedad los aumentos draméticos expenmentados en su
frecuencia en el mundo en los ultimos doscientos afios hacen
pensar que el mismo ha venido a convertirse en una complicacion de
la civiizacién y de la longevidad lograda con ésta El cancer se ha
incrementado como consecuencia de las mejoras sociales y
econémicas y con el progreso en el campo de la salud que han
expenmentado muchos paises lo que ha dado como resuftado un
aumento de la esperanza de vida de la poblacion con el consiguiente

envejecimiento de ellas y la elevacion de esta patologia
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En Egipto se hallaron tumores malignos en momias que datan del
afio 3400 aC calfficados como osteosarcomas Debido a estos
hallazgos se determiné que el cancer no es solamente una
enfermedad del ser humano sino que se ve también en el reino

animal y el vegetal

El famoso histonador griego Herédoto llamado el padre de la
histona relata que Attosa hija del rey Ciro y esposa de Dano
presentaba un tumor en el seno segun una descnpcion hecha por

Democede famosos médico del afio 525 a C

La palabra cancer se remonta a la antigua Grecia se da la
paternidad de este término a Hipdcrates (460 a C) quen bautizd
esta enfermedad como cancer en alusion al aspecto como se
propagaba semejando las patas del cangrejo Se deriva del latin
gnego karkinos (kapkivog) signffica cangrejo Se dice que las
foormas comentes de cancer avanzado adoptan una forma
abigarrada con ramificaciones que se adhiere a todo lo que agarra
con la obstinacién y forma similar a la de un cangrejo manno y de ahi
deriva su nombre Se consideran sinénimo de este los términos

neoplasia tumor y carcinoma

41



Se atnbuyen ademéas a Hipdcrates haber dado origen a una teoria
humoral del cancer Esta sefialaba que cuando existia en la sangre
un humor podia aparecer un tumor benigno o maligno dependiendo
de la cantidad existente de ese humor determinado En los escritos
Hipocraticos ya se reconocia el cancer del pecho del utero del
estémago y de la piel En la mitologia griega al cancer o cangrejo se
le descnbe como pellizcando o atenazando a Heracles (Hércules)
cuando éste estaba peleando con la Hidra del pantano de Lema
machacado por Hércules el cangrejo es premiado por los enemigos

de este poniéndolo en el cielo en la constelacién del zodiaco

Aurelio Comelio Celso en sus Ocho Libros de la Medicina en el
volumen | escrito en el afio 40 a C habla de un tumor camoso en el
extenior de los gentales de una mujer noble que no se le tratd por
ser mujer importante y el peligro de la responsabilidad del médico
que lo quitara sin éxito de manera que se le dejo avanzar hasta que

la mujer falleci6 (JARAMILLO ANTILLON Juan 1991)

De los afios 1761 a 1775 surgen investigadores e investigaciones
importantes sobre el tema tal es el caso del taliano Giovanni
Bautista Morgani que comelaciona la sintomatologia de la

enfermedad con lesién en los tejdos B Perynlhe es el pnmero en
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reconocer que cada tipo de cancer tiene sus caracteristicas
particulares e Inicio estudios para determinar su naturaleza con
expenmentos sobre los amimales El cirujano Percival Pott investiga

de igual manera la génesis de los tumores

El afio 1802 es muy importante en la histona de la cancerologia
porque surge en Londres el pnmer Comité para el Estudio y la Cura
de los Tumores En el afio 1838 J Muller es el pnmero en
demostrar mediante el uso del microscopio que los tumores estan
constituidos por células y simultaneamente M Shledden y T
Schwann convence a la comunidad cientifica de que la célula es la
unidad estructural elemental de la ida F Pouchet en el ano 1847
demuestra que las células del utero pueden dingirse al extenor de la
vagina La actual citologia dedicada al diagnéstico precoz de los
tumores del utero utiizando las secreciones vaginales de la mujer

se basa en este principio

Entre los afios 1876 a 1896 surgen investigaciones y resultados
decisivos M Novinsky y A Hannau inician el perfodo de la
investigacién cientifica expernimental en animales y postenormente
A Comil lo hace en humanos Para la época aparece la pnmera

revista médica dedicada exclustvamente a los tumores en Pans El
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aporte de los Cune y W Roentgen en el descubnmiento de los rayos
XyL A Becquerel descubre la radiactividad y G Perthes utiliza por

pnmera vez los rayos en la curacién del cancer

Para 1913 y 1915 continuan investigaciones que van demostrando
la relacién del cancer con ciertos tipos de virus y la accion que
sustancias quimicas descntas como carcinogénicas tienen en el ser
humano E Lawrence en el afio 1932 crea el ciclotron que permite
la produccion de is6topos radioactivos los cuales encuentran amplia
utihzacién tanto para el estudic como para la curacién de los tumores
(yodo fésforo oro radiactvo) En el mismo afio A Lacassagne
demuestra que las hormonas pueden influr sobre el ongen del

cancer de mama Direccidn URL htpp //iwww fundaciondialnet es/

Se podrian escnbir ibros enteros sobre la infindad de teonas acerca
de las causa del cancer la mayoria basadas en hiptesis del
investigador y no en hechos Las de mayor importancia y que han
sido la base de muchas otras son las que proponian que las células
normales se transforman en células cancerosas y ofra que asumia
que estas células existen ya durante la vida embnonana pero no se

expresan hasta fases postenores de la existencia del organismo



Actuaimente la investgacidon sobre el cancer continua de hecho
desde el punto de wvista filoséfico puede ser comparado con la
investigacién sobre el misterio del ongen de la vida misma ya que
hasta el momento no se ha aclarado la causa exacta del porqué el
crecimiento y desarrollo de una célula en un momento dado puede
convertirse en cancer y mucho menos como se puede detener
defintivamente este proceso Lo cierto es que hoy por hoy la
investigacién sobre el céncer estd avanzando muy rapidamente
encontrando nuevos elementos para deteccion temprana y para
ofrecer a la/el paciente mayores opciones de tratamento sin

embargo se continua buscando la cura definitiva del céancer

22 Tipos

El cancer es generalmente clasificado segun el tejdo a partir del cual las
células cancerosas se onginan es por ello que la clasificacion segun tejidos

de ongen es

Carcinomas tumores malignos de ongen epiteliales (Epitelio del tubo
digestivo la lannge traquea bronquios y pulmén la vejga unnarna

etc)
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Sarcomas tumores malignos de ongen conjuntivo (Cartilagos huesos
vasos sanguineos corazén células de la sangre ganglios Iinfaticos
bazo musculos etc)
Neuromas tumores de ongen ectodérmico (Piel glandulas el cnistalino
y cuerpo vitreo el sistema nerviosos central etc)

» Teratomas tumores formados por elementos denvados de mas de uno
de los antenores

» Leucemias y infomas hematolégicos se desarrollan en las células del
sistema inmunolégico especificamente de ongen mesodérmico
Otros tumores cuyo ongen o determinacién del teydo es dificil de

ubicar (JARAMILLO ANTILLON Juan 1991)

23 Factores de nesgo

Factor de nesgo en oncologia hace referencia a cualquier cosa que
aumente la probabiidad de que una persona contraiga una enfermedad

como el cancer (REDONDO Alvaro B 2005)

De forma global la causalidad del céncer es clasificada como factores de
nesgos intrinsecos (propias de la persona) y extrinsecos (externos a la

persona)
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Factores de nesgo intrinsecos

Factores hereditanos la existencia de mutaciones genéticas
heredadas esta relacionada con el nesgo de apancién del cancer

Factores hormonales no se ha detectado una relacidn causal clara def
factor hormonal y la incidencia de cancer en el hombre (e)
Testosterona) En cambio en la mujer se ha demostrado un papel claro
de las hormonas en la aparicién de la enfermedad (ej Estrégeno)

Mecanismos inmunolégicos se ha determinado que existe relacion
entre formas partculares de cancer en diversas enfermedades que
causan detenoro inmunolégico en el ser humano Las evidencias se
sustentan en la potencial relaciéon entre depresiones mentales cronicas
personas sometidas a transplantes de 6rganos el sindrome de
inmunodeficiencia adquinda (SIDA) artntis reumatoide diversos

sindromes que comprometen el sistema inmune y la pancion del cancer

Factores de nesgo extrinsecos

Causas medio ambientales se calcula que aproximadamente mas del
75% de los canceres se deben a exposiciones mediocambientales
nocivos La exposicion a factores medioambientales abarca todas las

influencias externas a 1a persona por tanto se incluyen la totalidad de
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las exposiciones a carcindgenos asociados con factores quimicos
agentes infecciosos estilo de vida y medio ambiente

Factores quimicos una ampla vanedad de agentes quimicos posee
una potencia carcinogénico Por ejemplo arsénico humo de diesel
pesticidas organicos matenales con actividad estrogénica asbesto
benceno cadmio cromo niquel radio entre otros

Agentes infecciosos se conoce actualmente que numerosos virus de
diferentes tipos causan céncer en humanos o que desempefian un
papel critico en el desarrollo del mismo Por ejemplo Virus de Epstein
Bar Papiloma Virus Humano Virus de la Hepatis By C Virus Tipo 1
de la leucemia de células T Humano Virus de Inmunodeficiencia
Humana (VIH)

Estilo de vida todos los factores de nesgo medioambientales pueden
estar relacionados con el estiio de vida el ambiente comunitario o del
lugar de trabajo El tabaquismo pasivo o activo la ingesta de alimentos
con potencial carcinogénico contacto con multiples parejas sexuales
patrones relacionados con la natalidad exposiciones ocupacionales al
are al agua y/o al suelo contaminado la exposicion a tratamientos

ionizantes son ejemplo de estos (LENHARD R Jr y Otros 2002)
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Aunque los conocimientos cientificos avanzan a pasas agigantados su
traduccién en medidas efectivas para el control y la prevencion del cancer
es un proceso lento y costoso Al mismo tiempo aunque algunos aspectos
sobre la causalidad del céancer estan fimemente establecidos otros no lo

estan en absoluto

Tratamientos

Al transcurrr los afios la investigacion en el tratamiento contra el cancer ha
propiciado el desarrollo de un reconocido numero de opciones terapéuticas
que constituyen un creciente conjunto de herramientas tanto para el
diagndstico como para la lucha contra esta enfermedad Iniciaimente estas
especialidades se consideraban como independientes su naturaleza
complementaria estd siendo muy utiizada bnndando de esta manera
mayores opciones de tratamiento a las/los pacientes Las bases de los

tratamientos actuales mas mportantes para el cancer son entonces

Cirugia se denomina ciruglia (del gnego xelp jeir mano y epyov érgon
trabajo de donde xeipoupyeia jewourgéia trabajo manual) a la
practica que implica manipulacibn mecanica de las estructuras
anatémicas de una persona con un fin médico bien sea diagnéstico

terapéutico o prondstico (REDONDO Alvaro B 2005) Para realizarla
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se debe conocer inicialmente los siguientes elementos tamano del
tumor extensidn a ganglios linfaticos y presencia de diseminactén a
distancia de la enfermedad (LENHARD R Jr y Otros 2002)
Radioterapia tratamiento anttumoral realizado con radiaciones
ionizantes (grupo de radiaciones electromagnéticas de alta energia
capaces de alterar los atomos sobre lo que inciden Su objetivo es
destruir el tumor en su lugar de ongen y en las zonas préximas a donde
pudiera haberse diseminado Suele ser de administracion diana
fraccionada su duracion es muy vanable oscilando entre dos y siete
semanas dependiendo del tipo de tumor y de la existencia de otros
tratamientos previos (cirugia quimioterapia) Intervienen muchos
factores en la indicacion de la radioterapia El objetivo terapéutico debe
ser definido antes de iniciar el tratamiento En radioterapia con intencién
curativa lasflos pacientes deben destacar por tener probabilidad de
supervivencia tras administrar una terapia adecuada Por el contrarnio
las intervenciones con intencidn no curativa se ofrecen a pacientes sin
posibiidad de supervivencia largo plazo En ambos casos deben
explicarse la pancién de efectos secundarios relacionados a la radiacion
de tejido sano circundante al drea del tratamiento (REDONDO Alvaro
B 2005)

Quimioterapra Paul Erhlich estableci6 el ttrmino quimioterapia para

el uso de un farmaco de composicién conocida que trataba las
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parasitosis Entre 1903 y 1915 Erhlich dedicé la mayor parte de su
atenciéon al desarrollo de agentes quimioterdpicos del mismo modo
como hoy se identfican farmacos anticancerosos Con la ayuda de
quimicos organicos y el apoyo de la industria farmacéutica Erhlich
sintetizé una larga sene de compuestos organicos de arsénico y los
probd en animales de expenmentacién Este trabajo lo completd hacia
1910 Es por ello que hoy se puede definir la quimioterapia como la
administracidn de drogas que impiden la reproduccidn de células
cancerosas Se utiliza con frecuencia con cirugfa y/o radioterapia para
tratar el cancer cuando se ha propagado cuando ha regresado
(recurrencia) o cuando hay grandes probabiidades de que pueda
recurnr (REDONDO Alvaro B 2005)

Hormonoterapia  tratamiento pabativo eficaz en canceres
hormonodependientes como los tumores de mama o préstata La
mnhibicién de la enzima aromatasa que interviene en la produccién de
estrégenos es un medio eficaz para disminuir los niveles de estrégeno
en mujeres premenopausicas o posmenopéusicas (REDONDO Alvaro

B 2005)
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25 Impacto de la enfermedad en el mundo y Panamé

La Organizacién Mundial de la Salud (OMS) en Nota Descniptiva de Prensa
N° 297 (ANONIMO 2012) registra cifras que permiten entender el porqué
esta enfermedad es considerada un problema de salud publica a nivel
mundial y sus implicaciones en dicha nota informativa sefiala que El
cancer es la pnncipal causa de muerte a escala mundial Se le atnbuyen
7 6 millones de defunciones (aproximadamente el 13% del total) ocurridas
en todo el mundo en 2008 Los pnncipales tipos de cancer son los
siguientes pulmonar (1 37 millones de defunciones) gastnco (736 000
defunciones) hepatico (695 000 defunciones) colorrectal (608 000
defunciones) mamario (458 000 defunciones) y cervicoutenno (275 000
defunciones) Mas del 70% de las defunciones por cancer se registraron en
paises de Ingresos bajos y medianos Se prevé que el numero de
defunciones por cancer siga aumentando en todo el mundo y supere los

13 1 millones en 2030

En este mismo informe se sefiala que para el afio 2007 se realizaron 5 035
nuevos diagnésticos de tumores malignos Indistntamente del sitio
anatomico en el cual se ongind En cuanto al sexo de estos nuevos casos
2 433 eran del sexo masculino y 2 602 del sexo femenino Lo que refleja

una mayor incidencia de esta enfermedad en 1a poblactén femenina
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En 2008 la OMS puso en marcha el plan de accién sobre enfermedades no

transmisibles que abarca intervenciones especificas contra el cancer

La OMS y el Centro Internacional de Investigaciones sobre el Cancer

organismo especialzado que depende de ella colaboran con ofras

organizaciones de las Naciones Unidas y asociados con el fin de

Aumentar el compromiso politico con la prevenciéon y el control del
cancer

Coordinar y llevar a cabo investigaciones sobre las causas del cancer y
los mecanismos de la carcinogénesis en el ser humano

Elaborar estrategias cientificas de prevencton y control del cancer
Generar y divulgar conocimientos para facilitar la aphicacién de métodos
de control del cancer basados en datos cientificos

Elaborar normas e instrumentos para orientar la planficaciéon y la
ejecuctdn de las tntervenciones de prevencion deteccion temprana
tratamiento y atencién

Faciltar la formacibn de amplias redes mundiales regionales y
nacionales de asociados y expertos en el control del cancer

Fortalecer los sistemas de salud locales y nacionales para que presten

servicios asistenciales y curativos a los pacientes con cancer
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Prestar asistencia técnica para la transferencia rapida y eficaz de las
practicas Optmas a los paises en desarrollo Direccion URL

http /mww globocan 1arc fr

Panama no escapa de esta realidad Segun cifras del Registro Nacional del
Céncer (ANONIMO 2007) el cancer es la pnncipal causa de defuncin en
la poblacion panamefia colocando a los tumores malignos con tasas de
defuncion superiores (74 %) a las enfermedades del sistema circulatono

accidentes suicidios homicidios entre otras

En Panaméa haciendo referencia especifica en la poblacion femenina el
tipo de céncer que se registra como la segunda causa de tumores malignos
y el cual es el que abordamos en este estudio con una tasa de 404 % es
el cancer de mama Es uno de los mas temidos esto principaimente debido
a su considerable incidencia y mortalidad Registro Nacional del Cancer

(ANONIMO 2007)

Aspectos generales del cancer de mama
261 Definicién y ongenes del término
2611 Definicién

Antes de definir el término de cancer de mama es necesario
tener una idea de la composicién o morfologia de la mama

que permita la comprensién del mismo
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En el momento del nacimiento el desarrollo mamano es aun
rudmentano los conductos continuan alongandose y
ramificAndose durante toda la infancia formando secciones
Cada seno tiene de 15 a 20 secciones llamadas Iobulos y
cada l6bulo tiene lobulilos mas pequeiios Los lobulilios
terminan en docenas de bulbos diminutos que pueden
producir leche Los Iébulos lobulllos y bulbos estin
conectados por tubos delgados llamados conductos Estos
conductos llegan al pezébn que estd centrado en el &rea
oscura de la piel lamada la areola Los espacios entre los
lobulllos y los conductos estan llenos de grasa No hay
musculos en el seno los musculos estin debajo de cada
seno y cubren las costilas (MONTES DE OCAM Angela
2006)

El cancer de mama es definido como la neoplasia mahgna
onginada en el seno producto del crecimiento descontrolado
de células malignas en el tejdo mamano Estas células
pueden tapizar los lébulos lobulilio bulbos e incluso el

conducto que los comunica
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2612

Existen diversos tipos de tumores de mama pero todos son
diagnosticables cuando estan iniciando su crecimiento
mediante palpacién y examenes como la mamografia o
ultrasonido que permitan el diagnéstico que postenormente
debe ser confimado mediante biopsia El cancer de mama
en los hombres es poco frecuente menos del 1% de todos
los casos ocurren en los hombres (REDONDO Alvaro B

2005)

Origenes

La frecuencia de las enfermedades mamarnas su
reconocimiento los intentos de curacidn pnmitivas del las
distintas culturas y sociedades preceden histbncamente at
tratamiento de las enfermedades de otros érganos sélidos
Las enfermedades de la mama con sus origenes inciertos y
las confusiones terapéuticas asociadas han llamado la
atencién de los médicos y de los histonadores médicos a
través de las épocas A pesar de siglos de devaneos
tednicos y pesquisas cientificas el cancer de mama sigue
siendo una de las enfermedades humanas més temidas Si

bien es considerado pnncipalmente una enfermedad de la
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mujer en ocastones este cancer puede afectar a los

hombres con resultados iguaimente letales

La historia de los esfuerzos destinados al manejo de esta
enfermedad es compleja diferencia de otras
enfermedades en donde se han encontrado las causas y la
curaciéon en el cancer de mama no ha sido asi No obstante
se han logrado avances que posibilitaron y siguen siendo la
base para evitar intervenciones devastadoras en el cuerpo y
la mente de la mujer A continuacién se destacan los hitos

histénicos principales relacionados con esta enfermedad

Cwvilizaciones antiguas

= Egipto Los registros meédicos pnmiivos de |la
enfermedad mamana tienen su ongen en el antiguo
Egipto Presentando el papiro que tal vez represente el
pnmer registro de atencién y diagnéstico de cancer de
mama
Grecia Clasica (460 136 a C) Durante este periodo el
método cientifico y los adelantos clinicos de la medicina

se debieron a Hipdcrates (460 370 aC) quien sefald
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claramente que en los casos de cancer de mama de
ongen profundo era mejor no administrar ningun
tratamiento dado que este aceleraba la evolucion fatal
Penodo Grecorromano (150 aC 500 dC) Se
acredita al médico grniego Lednidas en el sigio 1l aC el
pnmer registro de un procedimiento quirurgico para el
cancer de mama Su método consistia en realizar
incisiones prolongadas alrededor de la piel afectada y
extirpar por completo la mama Aurelio Comelio Celso
enciclopedista romano que vivié durante el sigio |l aC
escnbid acerca de la medicina gnega contemporanea en
latin En su tratado se encuentra la pnmera descnpcidn
clinca del cancer Este autor menciona las mamas
femeninas como uno de los siios asociados con la
apancibn de tumoraciones Iimegulares de consistencia
dura o blanda con venas dilatadas con ulceras o sin
ellas Tamb#én descnbié cuatro estadios clinicos a
saber mama con malignidad (aparentemente simple o
temprana) cancer sin ulcera cancer ulcerado y cancer
ulcerado con brotes similares a flores que sangraban
facimente Galeno describidé el cancer de mama como

una tumefaccion de venas con una forma similar a las
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patas de un cangrejo A su apancién la paciente debla
ser purgada y sangrada En las mujeres menores de 50
afios se aconsejaba estimular la menstruacidn con bafios
calientes ejercicio y masaje Galeno afirmaba que habia
curado la enfermedad en su estadio temprano mediante
cirugia cuando el tumor era superficial y todas las ralces
podian ser extirpadas

Penodo Medieval La doctrina de los cuatro humores
continuo gobernando todos los aspectos del pensamiento
médico durante todo el transcurso de la Edad y aun
después A pesar de los avances de la medicina la
iglesia invocaba uno © més santos para cada
enfermedad La santa patrona de la enfermedad mamana
era santa Agata a quien le fueron arrancadas con
pinzas ambas mamas a mediado del siglo Ill debido a su
resistencia a las autondades gobernantes de la época
En tosas las culturas de la Edad Media cuando se
indicaba la cirugia se recurna al bisturi y a la
cautenzacidn La ignorancia la desfiguracion y los
resultados desfavorables de la cirugia asociada con las
enfermedades mamanas y de otro tipo bien podrian

justificar el rétulo de Edad Oscura para designar a este
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periodo Salvo algunos cirujanos eruditos como los que
se han mencionado Ila cirugia era practicada por
barberos y personas con escasas condiciones
intelectuales y cas: desprovistas de educacion

El Renacimiento Entre los siglos XVI y XVII Epoca en
que la ensefianza de la medicina comenzé a florecer en
las universidades fundadas en Montpeller Bolonia
Padu Paris Oxford y Cambndge Los médicos cirujanos
que continuaron con la propuesta de la cirugia como
pnmera linea de tratamiento pero introduciendo nuevas
técnica como ligaduras en lugar de cautenzacién uso de
placas de plomo para detener el crecmiento Ila
extirpacién de tejido sano musculo pectoral y de los
ganglios hnfaticos axilares hilo de sutura grueso entre
otras El dolor la hemorragia la infeccién y la mortalidad
intrinseca que acompariaban a la cirugia mamana y los
pocos cirujanos competentes que existian en cada uno
de los paises mportantes de Europa determinaban que
las posibilidades de realizar amputaciones por cancer de
mama en realkdad fueron escasas Las mujeres que
habitaban en las numerosas ciudades pequefias de aquel

entonces no tenia ningun acceso a algo semejante a un

60



asistencia apropiada y expectativa de vida promedio era
de sblo 35 afios

Siglo XVIll Durante este periodo los médicos
continuaron con los procedmientos quirurgicos y el
estudio mas profundo de la composicion de ila mama y
como sus tejdos se afectaban con la enfermedad Sin
embargo no se entendia o explicaba la muerte
secundana por metastasis o apancion de cancer en otros
6rganos del cuerpo Las muertes eran adjudicadas a
hemorragias o descomposicién de la mama y dolor
prolongado

Siglo XIX y Siglo XX El siglo XIX se destacé por sus
contribuciones importantes a la cirugia mamana La
pnmera de estas contnbuciones fue la introduccion de la
anestesia por Willam T G Morton en los Estados Unidos
en 1846 y la otra consisti® en los pnncipios de la
antisepsia introducido por Joseph Lister en Gran Bretafia
en 1867 Estos dos avances permitieron alviar los
grandes horrores de la cirugia el dolor y la sepsis La
ultma parte del siglo XIX también fue testigo del
perfeccionamiento de la mastectomia radical y de las

estadisticas sobre distintos aspectos del cancer de
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262 Tipos

mama $Si bien a prnincipios del siglo XX las causa se las
enfermedades mamarias seguian siendo confusas las
intervenciones quirurgicas para sus  distintas
manifestaciones habian sido amplamente explotadas
Sin embargo en el caso del cancer de mama se tomnd
evidente que el uso de la cirugia solamente no permitia
lograr tasas significativas de curacion Esto estmuld fa
Investigacién cientifica investigaciones de laboratono y
analisis estadisticos en la busqueda de otras
modalidades destinadas a mejorar los resultados de la
cirugia o a remplazarla estudidandose la radiacion el
empleo de hormonas y el uso de sustancia quimicas

(BLAND Kirby | y CAPELAND Edgard M Ill 2000)

Los pnncipales tipos de cancer de mama estan relacionados con el

tejido en donde se onginan y son

= Cancer de Mama Ductal in situ inicia en el conducto lacteo y

permanece dentro del area donde se ongina Se asocia a un

patron de crecimiento de células malignas complejas que

62



carecen de capacidad para atravesar la membrana basal y que
por tanto son incapaces de producir metastasis a distancia
Céncer de Mama Ductal invasor ha atravesado la pared del
conducto lacteo y ha comenzado a invadir los tejdos de la
mama Es el tipo més comun representando el 70 u 80% de
todos losa carcinomas mamanos
s Céncer de Mama Lobular in situ Inicia en las glandulas
mamanas o lobulillos y permanecen dentro del area donde se
ongina Sin embargo una mujer que presente este tipo corre
el 30% de nesgo de desarrollar luego un carcinoma lobular
invasor al igual que presentar cancer en la mama contra
lateral Regularmente puede presentar afectacion de los
ganglios linfaticos axilares
Céncer de Mama Lobular invasor inicia en las glandulas
mamanas o lobulillos y se propaga al tejido adiposo alrededor
del seno Este tipo de cancer de mama tiene un interés
particular a nivel de investigacién por las siguientes razones
es bilateral (en ambas mamas) con mucha mas frecuencia
que otros tipos la probabilidad de desarrollar contra lateral
postenormente es de aproximadamente el 20% suele ser de
multiples focos de apancion en la misma mama debwdo a esto

puedo hacer dificil la deteccién del tumor pnmano y de sus
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metastasis tanto en la exploracidn fisica como en el estudio
radiolégico en comparacién con los otros tipos hace
metastasis con mayor frecuencia en el cerebro las superficies

serosas el ovano el utero y la médula 6sea

El cancer de seno en los hombres es poco frecuente menos
del 1% de todos ocurren en los hombres (REDONDO A
2005) y (MONTES DE OCA M Angela 2008)

263 Factores de riesgo

Se conocen vanos factores de nesgo del cancer de mama Sin
embargo en la mayoria de las mujeres afectadas no es posible
identficar factores de nesgo especificos El cancer de mama es el
tumor mas frecuente entre las mujeres de los paises desarrollados
La incdencia de éste varia enormemente segun las zonas

geogréficas

Las mujeres de Europa occidental y Estados Unidos de Aménca
tienen mayor incidencia que las del resto del mundo y esto es debido

posiblemente en parte a la mayor ingesta de proteinas animales y
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grasas aunque no puedan identficarse agentes causales

especificos en los factores que aumentan el nesgo de la poblacién

femenina a padecer dicha enfermedad

El mas importante de tales factores de nesgo es la histona familiar
sobre todo si existe mas de un miembro de la familia afectado o

edad temprana en que éste se presente

Otros factores que incrementan el nesgo de este cancer son la
menarquia precoz el pnmer parto tardio la existencia de
enfermedades mamanas benignas previas (sobre todo las que tienen
un alto grado de atipia epitelial bemigna) el uso habitual de
anticonceptivos orales parece tener escasa relevancia sobre el
desarrollo del céncer de mama nesgo que va disminuyendo con el

tiempo tras el cese del consumo

El grupo con mayor influencia esta entre los 40 a 50 afios de edad
Si bien el carcinoma de mama en ocasiones aparece en mujeres
jovenes resulta inusual antes de los 25 afios de edad La
epidemiologia de este tipo de cancer en mujeres premenopausicas

difiere de la correspondiente a la lesi6n en mujeres de mayor edad
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El cancer de mama es una enfermedad hormona dependiente El
nesgo disminuye significatvamente en mujeres con menarquia
tardia menopausia precoz o que tienen su primer embarazo a
término a los 18 afios Por lo tanto la duracién de la vida menstrual
en especial de la fraccion antenor a la pnmera gestacién a término
es un componente importante del nesgo total del cancer de mama y
exphcaria en un 70 80% la vanabiidad de la frecuencia de este

cancer en los diferentes paises

Cuando un pariente de pnmer grado (madre hermana hya) ha
tenido cancer de mama se duplica el nesgo de padecerlo Si se trata
de un pariente mas lejano (abuela tia y pnma) sélo aumenta el

nesgo ligeramente

Las mujeres blancas son méas propensas a padecer esta enfermedad
que las de raza negra aunque la mortalidad en éstas ultimas es
mayor probablemente porque a ellas se les detecta en estadios mas
avanzados Las que tienen menor nesgo de padecerlo son las

mujeres asiaticas e hispanas

El uso de anticonceptivos orales (ACO) a penas aumentarian el

nesgo de cancer de mama pero los ACO tienen un efecto protector
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contra tumores epiteliales ovancos y canceres de endometrnio La
terapia hormonal de susttucién principalmente en dosis altas y en
tratamientos prolongados produciria un hgero aumento de la
incidencia de cancer de mama (pero hay que considerar sus efectos
sobre la calidad de vida y los efectos protectores sobre el hueso y el
corazén) Estudios Unidos han mostrado la relacién existente entre
su administracién y el cancer de mama en el vardn Tanto los
travestis que se medican con estrégenos para desarrollar los senos
como los pacientes tratados con ellos por un céncer de prostata

desarrollan con mayor frecuencia carcinoma mamano

El papel de la dieta en el cancer de mama es controversial El
contenido elevado de grasa en la dieta (pnncipalmente de las grasas
saturadas) elevaria el nesgo de cancer de mama Tambén habna un
mayor nesgo relacionado al consumo moderado de alcohol La
exposicién a radiacibn en mujeres menores de 30 afios (ya sea por
multiples radiografias o tratamiento contra otras enfermedades)

aumenta sustancialmente el nesgo de cancer de mama
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En sintesis los factores de nesgo para cancer de mama son

Factores de nesgo Intrinsecos menarquia precoz menopausia
tardia nulipandad pnmer hyjo a una edad mayor de 35 afio no
lactancia enfermedad benigna de las mamas obesidad
antecedentes famihares directos raza y uso de estrégenos
exégenos

= Ambientales y nutncionales tabaco fumador activo o pasivo
consumo de alcohol contaminacién ambiental dieta nca en
grasa exposicibn a radiacién ionizante ambiente urbano
(exposicidn a agentes cancengenos) (MONTES DE OCA M
Angela 20086)

264 Diagnéstico signos y sintomas

El signo fisico mas comun en el cancer de mama es sin duda una
masa en la mayona de las veces indolora cualquier masa debe ser
estudiada Una secrecion serosa unilateral o bilateral espontanea por
el pez6bn en una mama no lactante puede indicar una mastopatia
fibroquistica crénica papiloma intra ductal o menos frecuentemente
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Aunque se debe realizar una busqueda exhaustiva de cancer
pnmano ocuito si las secreciones son sanguinolentas muchos
pacientes con secreciones hemorragicas tienen patologias
benignas Costras descamaciones erupciones o cambios que
sugieren dermatitis persistente del pezén o de la areola deben
ser biopsiadas para descartar la existencia de enfermedad
Retracciones del pezén recientes pueden indicar la existencia de

un carcinoma subyacente

Los signos de un tumor mas avanzado incluyen invaginaciones
de la piel (piel de naranja) cambios en el contorno de la mama
fijaciones de la masa a la fascia del pectoral edema y entema de
la piel y apancién de adenopatias axilares S| una mujer presenta
sintomas que sugeren metastasis se deben realizar las

exploraciones necesanas dingidas al estudio de estos sintomas

La autopalpacibn mensual los examenes mamanos anuales
realizados por profestonales y las mamografias regulares son los
pilares para un diagnéstico precoz En estas exploraciones las

mamografilas desempefian un papel pnncipal y ofrecen la
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posibikdad hallar pequefias lesiones pre malignas y canceres

altamente curables

La capacidad de la mamografia para detectar canceres antes de
que sean visibles en la exploracién fisica es indiscutible En los
ulimos afios la utiidad de la mamografia se ha visto reforzada
por avances técnicos que han permitido aumentar la visualizaciéon
de la mama con una menor exposicidn a la irradiacién mejora de
las guias para el chagnéstico del cancer y aumento de la oferta de

mamografias cualficadas

La autoexploraciéon mamana que es una atractiva técnica
suplementana no es capaz de detectar tumores pequeiios por lo
que no debe sustiturr a la mamografia La ecografia se puede
realizar cuando las lesiones parecen quistes en la mamografia
pero esta modalidad no es un sustituto de la mamografia y no
debe ser empleada como prueba de deteccidn

independientemente

Los tumores de mama pueden visualizarse en una tomografia

computanzada (TC) pero esta modalidad no es supernor a la
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mamografia es mucho mas costosa y conlleva una mayor

exposicion a las radiaciones

La resonancia magnética (RM) evita la exposicion a radiaciones
pero no €s mas precisa que la mamografia es mucho mas cara y
las indicaciones para su utlizacion no estan bien establecidas
Las revisiones mamograficas sistematicas parecen reducir la
mortalidad por cancer de mama en aproximadamente un 30%
Ninguna otra estrategia ha demostrado un impacto tan importante

sobre la mortahdad por cancer de mama

265 Impacto del céncer de mama en el mundo y Panama

El cancer de mama es el tumor mas frecuente entre las mujeres
de los paises desamrollados La incidencia de éste varia
enormemente segun las zonas geograficas En 1986 el
carcinoma de mama cedi6 el lugar al del pulmén como causa
mas frecuente de muerte por cancer en las mujeres de los
Estados Unidos sin embargo en 1998 se diagnosticaron méas de
180 000 nuevos casos y cast 44 000 mujeres fallecteron por esta
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En el afio 2000 se diagnosticd aproximadamente 182 800
nuevos casos en las mujeres amencanas la inckencia de la
enfermedad aumentd entre el afio 1940 y 1987 entre el 1982 y
1986 el aumento fue de 4% por afio pero desde 1987 a la fecha
la incidencia se ha mantenido estable Las mujeres de Europa
Occidental y Estados Unidos tienen mayor incidencia gue las del
resto del mundo y esto es debido posiblemente en parte a la
incidencia de los factores de nesgo (MONTES DE OCA M
Angela 2006)

Entre las mujeres el cancer de mama es la causa mas frecuente
de mortalidad por céncer lo que representa el 16% de las

defunciones por cancer en mujeres adultas

Los datos de las encuestas indican que los estudios para la
deteccibn son casi universales en Finlandia Luxemburgo los
Paises Bajos y Suecta en los que un 85% o mas de las mujeres
de entre 50 y 69 afios se han sometido a una mamografia en los
tres afios antenores Esta observacion es coherente con datos
recientes sobre el cnbado del cancer en la regibn Por el
contrario el uso de estos es sumamente bajo en la mayoria de

los paises de ingresos bajos fue menor del 5% en el penodo
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2000-2003 En general en los 66 paises encuestados solo el
22% de las mujeres de entre 50 y 69 afios se ha hecho una

mamografia en los tres afios anteriores

Las estimaciones basadas en las encuestas muestran que la
prevalencia de 1a mamografia varia considerablemente segun el
nivel de nqueza En la Federacion de Rusia las mujeres del
grupo mas rico tienen siete veces més probabilidades de haberse
sometido a una mamografia que las del grupo més pobre Por el
contrano en palses como Alemania Austna Bélgica y los Paises
Bajos las mujeres de ingresos mas bajos tienen las mismas
probabilidades de haberse sometido a una mamografia que las
mas ncas Lo mismo ocurre en paises como Kazajstan y
Portugal aunque la prevalencia general de los estudios en estos
dos paises es relativamente baja Incluso en los paises en los
estudios son habituales hay enormes diferencias en funcién del

nivel de nqueza

El cancer de mama es una de las principales causas de muerte
entre las mujeres adultas en gran parte del mundo El nesgo de
fallecer por cancer de mama a lo largo de la vida se estima

aproximadamente en el 33 por mil entre las mujeres de los paises
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de ingresos altos frente al 25 por mil en los paises de ingresos
medianos altos y a menos del 15 por mil en los paises de
Ingresos bajos y medianos bajos Entre las mujeres que se
acercan a los 40 afios en los paises de ingresos altos alrededor
del 10% de las muertes se deben a cancer de mama esta
proporcién se eleva al 14% en las que tienen entre 50 y 60 afios
Organizacion Mundial de la Salud Estadistcas Santanas
Mundiales 2008 (2008 23 a 25)

En nuestro pais el cancer de mama se encuentra como la
segunda causa de tumores malignos en el sexo femenino con
una tasa de 404 % Es uno de los mas temidos esto
principalmente debido a su considerable incidencia y mortalidad

Registro Nacional del Cancer (2007 35)

Las cifras de incidencias de cancer en el ION indican que el de
mama ocupa el pnmer lugar con 524 casos para el afio 2011
Instituto Oncol6gico Nacional Boletin Estadistico Departamento
de Registros y Estadisticas de Salud (ANONIMO 2011)
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CAPITULO Il
LA FAMILIA COMO RED DE APOYO EN LA ENFERMEDAD



31 Lafamihay la enfermedad

El criteno de salud es algo mas que la ausencia de enfermedad y el
derecho a la salud es uno de los pnncipios que se reconocen en |a
declaracién de los Derechos Humanos propuestos por la Organizacion de

las Naciones Unidas desde 1946

La enfermedad es uno de los principales motivos de desajuste familiar y
social se rompen los esquemas familiares tanto de conducta como
emocionales obligando a un reajuste que puede generar insatisfaccion y

crear conflictos o todo lo contrano

El encuadre de la enfermedad va a venir condicionado por la personalidad
de cada miembro los niveles socto-culturales y socio-econémicos de la
famiia También influrd quien sea la persona enferma si es la cabeza de

familia la esposa un/a hjo/a losfia abuelos/as etc

En ese momento puede surgir una sene de factores de nesgo social que
van a incidir en la stuacion presentada St ademas hablamos de una
enfermedad llamada céancer se nterpreta normalmente como
consecuencias negativas y resultados fatales a corto o largo plazo para

quién la padece
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La comunicacidon del diagnéstico de cancer lleva implicito una sene de

connotaciones que condicionan el paciente la famiia y a la vida en comun

La locahzaciéon del tumor la posible extension del mismo el periodo
evolucidn de la enfermedad los tratamientos agresivos y su duracion
asi como la 1dea generalizada de incapacidad y muerte provocan en el
enfermo reacciones emocionales y perdidas del rol social de la/el
paciente y demas miembros familiares

» La propia evolucion de la enfermedad les hace paulatinamente
depender de oftras personas incluso en etapas avanzadas esta
dependencia puede ser mayor
Puede llegar a autoexcluirse de la realidad extenor dejan de salir a la
calle de relacionarse con amistades influenciados por el cambuo fisico

» Otros aspectos a mencionar son los problemas de indole social como lo
son falta de familiares de recursos econémicos aspectos de segundad
social entre otros que pueden presentarse (GONZALEZ BARON M y
Otros 1996)

Desde esta perspectiva exponemos qué se entiende por familia y el rol que

se espera y se busca desempefie el grupo familiar dentro de la atencién de

la paciente con cancer de mama
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3 2 Ongenes y definicién del término famihia

Hasta 1860 ni siquiera se podia pensar en una historia de la famiia Las
ciencias histoncas se hallaban aun en este dominio bajo la influencia de
los cinco libros de Moisés La forma patnarcal de la famiia pintada en
esos cinco libros con mayor detalle que en ninguna otra parte no sdlo era
admmida sin reservas como la mas antigua sino que se la identifica con la
famila burguesa de 1884 de modo que parecia como s la famiba no
hubtera tenido ningun desarrollo histérico a lo sumo se admitia que en los
tiempos primitivos podia haber existido un periodo de promiscuidad sexual
Aparte de la monogamia se conocian la poligamia en Onente y la
poliandria en la India y en el Tibet pero estas tres formas no podian ser
ordenadas histoncamente de modo sucesivo sino que figuraban unas junto
a otras sin guardar ninguna relaci6n De igual manera en algunos pueblos
del mundo antiguo y entre algunas tnbus salvajes existia la descendencia
por linea materna y no paterna en otros pueblos se prohibia el matnmonio
dentro de determinados grupos mas o menos grandes dandose este
fenémeno en todas partes del mundo pero aun no eran estudiados de
cerca Incluso en la obra de EB Tylor Investgaciones de la Histona

Pnmitiva de la Humanidad (1865) figuraban como costumbres raras
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El estudio de la histona de la famiha comienza en 1861 con el Derecho
matemo de Johann Jacob Bachofen (Junsta antropdlogo sociélogo y
filblogo suizo tednco del matnarcado) quien formul6 allf las siguientes tesis

Pnmitivamente los seres humanos vivieron en promiscuidad sexual a lo
que Bachofen da el nombre de heretismo

Tales filaciones sé6lo podian contarse por linea femenina segun el
derecho matemo esto se dio entre todos los pueblos antiguos

A consecuencia de este hecho las mujeres como madres como unicos
progenitores conocidos de la joven generacion gozaban de un aprecio y
respeto que llegaba segun Bachofen hasta el dominio femenino
absoluto (ginecocracia)

El paso a la monogamia en la que la mujer pertenece a un solo hombre
encerraba la trasgresién de una antiquisima ley religiosa(es decir el
derecho inmemonal que los demas hombres tenian sobre aquella
mujer) trasgresibn que debia ser castigada o cuya tolerancia se
resarcia con la posesiéon de la mujer por otros durante determinado

periodo

El paso del heterismo a la monogamia y del derecho materno al paterno se
produce segun el autor en Grecia a consecuencia del desarrollo de las
concepciones religiosas de la introduccibn de nuevas divinidades que

representaban ideas nuevas
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El mas inmediato sucesor de Bachofen en este terreno entré en escena en
1865 J F Maclennan el polo opuesto de su predecesor un ando
jurisconsulto que encuentra en muchos pueblos salvajes barbaros y hasta
civiizados de los tiempos antiguos y modemos una forma de matnmonio
en que el novio solo o asistido por sus amigos esta obligado a arrebatar su
futura esposa a sus padres simulando un rapto por violencia Esta usanza
debe ser vestigio de una costumbre anterior por la cual los hombres de una
tnbu adquirian mujeres tomandolas realmente por la fuerza en el extenor
en otras tnbus MacLennan fue considerado aqui por todo el mundo como
el fundador de la histona de la familia aunque reconocia sélo tres formas

de matnmonio la poligamia la poliandria y la monogamia

Poco después (en 1871) apareci6 en escena Lewis Henry Morgan
(Abogado antropblogo etndlogo y escrtor estadounidense Considerado
uno de los fundadores de la antropologia modemna) Entre sus estudios se
destacan los relactonados con el parentesco Descubné que las relaciones
de parentesco estructuraban al grupo y servian para establecer lazos y
lineas que unian a los individuos en un sistema de obligaciones reciprocas
La perspectva de andlisis antropolégico de Morgan era claramente
evolucionista Atnbuy6é un papel esencial a la relacién biolégica como
elemento definitono de las relaciones de parentesco Entendia el aspecto

social del parentesco como un reflejo del marco biolégico De esta manera
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la paterntdad biolégica (genitor masculino genitnx femenina) es sinbnimo

de patemidad social (pater masculino mater femenina)

De este modo divide ia familia en cinco tipos segun el parentesco

La consanguinea (incesto) la prnmera etapa de la famiia Aqui los
grupos conyugales se clasifican por generaciones En esta forma de la
familia los ascendientes y los descendientes los padres y los hyos son
los unicos que estan excluidos entre si de los derechos y de los deberes
del matnmonio

La punalua s el pnmer progreso en la organizacién de la familia
consistié en excluir a los padres y los hijos del comercio sexual reciproco
el segundo fue en la exclusi6n de los hermanos

La sindidssmica umién de un hombre y de una mujer sin cohabrtacidn
exclusiva

La patnarcal un hombre con diversas esposas con las que cohabita

La monogémica un hombre con una esposa con la que cohabita
Fnednch Engels El Ongen de la Famiia la Propiedad Pnvada y el
Estado 1884 www marxists org Digitalizado 2000 2012

Los tipos de famila de la histona han dado paso a lo que son las
composiciones modemas y actuales de famihas Las formas de vida familiar

son muy diversas dependiendo de factores sociales culturales econémicos
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y afectivos La famiia como cualquier institucién social tende a adaptarse al

contexto de una sociedad

Como podemos deducir en la histona hay vanas descrpciones de lo que
representa la familia y sobre su definicibn Regularmente se encontraba

definida en funcidn a lo que se establecia como matnmonio

La famiia segun la Declaracién Universal de los Derechos Humanos es el
elemento natural y fundamental de la sociedad y tiene derecho a la
proteccton de la sociedad y del Estado Asamblea General de las Naciones

Unidas (1948 Articulo 16 3)

En el marco de la IV Conferencia Anual desarrollada en Panama por el
Centro de Estudios y Capacitacién Famtiar (CEFA) 1998 cuyo tema
medular fue Sostenibiidad Calidad de Vida y las Familias en Panama la
junsta Manblanca Staff Wilson presento en su disertactén sobre Enfoque
Juridico de la Politicas Publicas Desarrollo Sostenible y Familias en
Panama la siguiente definicion de familia “término utiizado para refenrse a
la unidad socioecondémica basica y natural de la soctedad sobre la cual se
fundamenta la convivencia social humana porque en ella se astentan los
valores afectivos propios de la vida famiiar que dan estabiidad a las
relaciones de pareja y de todos sus integrantes La familia esta consttuida

por las personas naturales unidas por vinculos de parentesco o matnmonio
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El Codigo de la Famiia y del Menor de la Republica de Panama en sus
Articulos12 13 14 15 21 y 23 hace referencia a lo que se entiende como
familia La familia la constituyen las personas naturales unidad por el vinculo
de parentesco o matnmonio El parentesco puede ser de tres clases por
consanguinidad por adopcidn o por afindad El parentesco por
consanguinidad es la relacién que existe entre personas unidas por vinculos
de sangre la proximidad del parentesco se determina por el numero de
generaciones cada generacion forma un grado El parentesco por adopcién
es la relacion que existe entre el adoptante y sus panentes con el adoptado
y sus descendientes El parentesco por afimdad es la relacion entre un
cényuge y los panentes consanguineos o por adopcién de su consorte La
base de este parentesco es el matnmonio si bien los coényuges entre si no

son panentes por afinidad

La autora Campos Flores Nivia (2000) en su libro Desarrollo Humano y
Promocién de la Famiia sefiala La familla es un fenémeno unwersal
representada en una agrupacién integrada por vanas personas unidas por
afimdad o consanguinidad Es el fundamento de la sociedad humana la base
de la vida social a partir de !a cual se van estructurando otros grupos de
mayor complepydad Las funciones tradicionales de la famiia de brindar

proteccion y segundad asi como el transmitir modelos y patrones de



conducta ya no se perciben en la mayoria de las sociedades Lo que nos

indica que han ocurmdo cambios de los cuales se deben tomar conciencia

Hoy como parte de los cambios y transformaciones expuestas por la autora
considero se debe contemplar que cuando hablamos de familia debemos
hacer una redefinicién de la misma pues hoy esta no obedece a la clasica
composicidn de una pareja heterosexual con sus hyas/hios y una famiia
extensa con abuelas/os tias/os y pnmas/os etc Hoy debemos amphar el
concepto familia como refenda a los vinculos de sangre y los vinculos legales
a través del matnmonio (panentes politicos) para incluir a aquellas personas
que constituyen el circulo de apoyo cuidados y vinculos emocionales mas
cercana con quien compartimos la vida cotidiana y proyectos de vida en

comun Hay que incluir los nuevos tipos de farmlia

Las familias evolucionan permanentemente no son estaticas Cada etapa de
la vida o del ciclo vital del desarrollo implica cambios pérdidas y ganancias
Las tareas las obligaciones las funciones de cada miembro ast como sus
necesidades suefios proyectos y las fuentes de disfrute y placer se
modifican constantemente a través del tempo o cuando aparecen

situaciones inesperadas generadoras de crisis
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33 Tipos de famiha

La famlia es entendida como el grupo prmarno por excelencia
diferenciandose de los demas grupos por su evolucién biopsicosocial en
una cultura particular y por su divisién en dos generaciones y en dos sexos
Como tal pasa de una diada parental a tnada o grupos mas amplios con

los que reorganiza su dindmica tanto a nivel intemo como externo

Segun lo precedente la familia no es una sino polimérfica y multifuncional

lo que se expresa en la variedad de tipologias que asume

331 Tipologias tradicionales

Famiba nuclear conformada por dos generaciones padres e
hyos/as unidos por lazos de consanguinidad conviven bajo el
mismo techo y por consiguiente desarrollan sentmientos mas
profundos de afecto intimidad e identficacibn Es dindmica en su
composicion evoluciona con los vaivenes de su ciclo vital y con
los cambios socio-culturales que la determinan

= Familia extensa o conjunta esta integrada por una pareja con o
sn hjos y por otros miembros como sus panentes

consanguineos ascendentes descendentes y/o colaterales



recoge vanas generaciones que comparten habitacion y
funciones

s Famia amphada modalidad derivada de la antenor en tanto
permite la presencia de miembros no consanguineos o
convivientes afines tales como vecinos/as colegas paisanos/as
compadres comadres ahiyados/as comparten la vivienda y

eventualmente otras funciones en forma temporal o definitiva

332 Famihas de nuevo tipo

Familia simultinea o reconstruida esta integrada por una pareja
donde uno de ellos 6 ambos vienen de tener otras parejas y de
haber disuelto su vinculo mantal En la nueva familia es frecuente
que los hijos/as sean de dferentes padres o madres siendo
mayor el numero de hjos/as que en la forma nuclear o
monaoparental

Familia monoparental ocurre cuando en los casos de separacion
abandono divorcio muerte o ausencia por motivos forzosos
(trabajo cércel etc ) de uno de los padres el otro se hace cargo
de los/as hijos/as y conviven la relacion de pareja que esto
supone varia desde la cohabitacién en fluctuaciones temporales

hasta vinculos volatiles
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s Famiha homosexual se registra como una tendencia universal la
emergencia y reconocimiento de esta organizacién famiiar que
supone una relacién estable entre dos personas del mismo sexo
Los/las hijos/as llegan por intercambios heterosexuales de uno o
ambos miembros de la pareja por adopcion y/o procreacion

asistida

Incluso al respecto ya el parlamento europeo define a la famiha
como una pareja establecida sin hacer alusi6n a su caracter hetero
u homosexual Independientemente de las posiciones éticas o
moralistas frente a esta modalidad familiar es un hecho que supone
el cumplimiento de las funciones basicas de la familia y asignacion
de responsabilidades entre sus miembros al igual que en las otras

tipologias

333 Forma de convivencia diferentes a la famihia

* Diadas conyugales o pareja dos personas que por opcidon o
imposibiidad organica no cumplen procesos procreativos y
deciden convivir sin hjos/fas Es muy comun en profesionales

jovenes que nician su desarrollo laboral y consideran que la



llegada de un/a hijo/a obstaculizana su desempefio Por lo que se
les ha llamado parejas con status procreativo difendo
Estructura unipersonal u hogar unipersonal corresponde a
personas solas que no comparten la vivienda Surge por opcion o
necesidad independientemente de su situacion afectiva lo que
no exciuye el desarrollo de relaciones erético afectivas o de
pareja y filales Es frecuente en las personas solteras viudas y
ancianas
s Hogar o umdad doméstica es una estrategia de sobrevivencia
donde las personas estan unidas voluntariamente para aumentar
el numero de perceptores econémicos y lograr economias de
escala No hay clandad en el tipo de relaciones que media entre
sus miembros y cada caso se establece por concertacion
Pueden o no incluir vinculos sentimentales de autondad de
solidandad poder o sélo presentarse una de ellas lo
imprescindible es la relacton econémica de sus componentes

(QUINTERO VELASQUEZ Angela Mana 1997)

34 Funciones de la familia y las necesidades bisicas de sus miembros

Como sefala la autora Angela Mana Quintero Velasquez (1997) la

funciones de la familia que son la funcién biolégica educativa o social



econémica psicolégica y espintual son de wital importancia debido a que
mediante la proteccidn psico social de los miembros de la familia se
engendran nuevas personas y se responde al desarrolio integral de todos
los membros y permite la insercidn del individuo en la cultura y su

transicién lo que se conoce como socializacion

Entendiéndose esto podemos considerar que al inicio y agraves de nuestra
vida desarrollo y crecimiento como individuos nuestro grupo familiar juega

un papel relevante

Abraham Maslow psicélogo estadounidense jerarquizd y descnbid

puntualmente las necesidades del ser humano en el sigutente orden

» Las necesidades fisiolégicas estas incluyen las necesidades que
tenemos de oxigeno agua proteinas sal azucar calcio y otros
minerales y vitaminas También se incluye aqui la necesidad de
mantener el equilibno del PH (volverse demasiado acido o basico nos
mataria) y de la temperatura (367 °C o cercano a él) Otras
necesidades Incluidas aqui son aquellas dingidas a mantenernos
achvos a dormir a descansar a eliminar desperdicios (CO2 sudor
onna y heces) a evitar el dolor y a tener sexo Maslow creia y asi lo
apoyaba sus investigaciones que éstas eran de hecho necesidades

individuales
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» Las necesidades de segundad y reaseguramiento cuando las
necesidades fisiologicas se mantienen compensadas entran en juego
estas necesidades Se trata de hallar cuestiones que provean
segundad proteccion y estabilidad Incluso podrias desarrollar una
necesidad de estructura de ciertos limites de orden

» Las necesidades de amor y de pertenencia cuando las necesidades
fisiolégicas y de segundad se completan empiezan a entrar en escena
las terceras necesidades Empezamos a tener necesidades de amistad
de pareja de nifios y relaciones afectivas en general incluyendo la
sensacion general de comunidad

= Las necesidades de estima continuacidbn empezamos a preocuparnos
por algo de autoestima Maslow descnbi6 dos versiones de necesidades
de estma una baja y otra aita La baja es la del respeto de los demas
la necesidad de estatus fama glona reconocimiento atencidn
reputacién apreciacién dignidad e incluso dominio La alta comprende
las necesidades de respeto por uno mismo incluyendo sentimientos
tales como confianza competencia logros maestria independencia y
Iibertad

» La necesidad de auto-actualizacién el ultimo nivel es un poco
dferente Maslow ha utlizado una gran vanedad de términos para
refenirse al mismo motivacién de crecimento necesidades de ser y
auto actualzacion Estas consttuyen necesidades que una vez

logradas continuan haciéndonos sentir su presencia Comprenden
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aquellos continuos deseos de llenar potenciales, a “ser todo lo que
pueda ser”. Es una cuestién de ser el mas completo; de estar “auto-
actualizado”. Pero se deben tener llenas las necesidades primarias, por
lo menos hasta un cierto punto, ya que cuando las necesidades basicas
no estan satisfechas, no puedes dedicarte a llenar tus potenciales.

Direccion URL.: hitp://www.teoriasdelapersonalidad.com.

3.5 Elciclo vital de la familia

Desde 1989, Olson presento lo que era el ciclo vital de una familia. Si bien
las personas suelen ser caracterizadas en forma amplia por su etapa de
desarrollo (es decir edad media, edad avanzada, etc.). Dentro de este
modelo la edad de el/la hijo/a mayor determina el movimiento a través del
ciclo vital de la familia. En cada una de las siete etapas la familia se
confronta con tareas normales del desarrollo y estos cambios dinamicos en

el transcurso del tiempo crean elementos naturales tensionantes.

El ciclo vital de la familia de Olson define cada una de las siete etapas:

» Parejas jévenes sin hijos/as

e Familia con hijos/as de edad preescolar (0 a 5 afios)
¢ Familia con hijos/as de edad escolar (6 a 12 afios)

e Familia con adolescentes (13 a 18 afios)

e Familias en etapa de desapego (19 afios 0 mayores)

+ Familia de nido vacio (todos los/as hijos/as se han ido)
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* Familia jJubilada (mayores de 85 afios)

Lo fundamental para este concepto del ciclo vital de la famiia es su
naturaleza dinamica La vida cotidiana genera elementos tensionantes
normales dentro de las familias y como resuitado de ello la satisfaccion
marital global la satisfaccion familiar y la calidad de vida se encuentran
constantemente en fluyo Los cambios nommales o los elementos
tensionantes pueden intensificarse si la famiha no es capaz de responder a
las tareas de cada etapa del desarrollo Los niveles de adaptabilidad y de
cohesion son fundamentales para que las familias atraviesen con éxito el
ciclo vital Dentro de este marco pueden producirse acontecimientos
tensionantes no anticippados como un diagnéstico de cancer que
interrumpan la transicién natural de la familia de una etapa a la siguiente

(BLAND KIRBY | y CAPELAND Edgard M il 2000)

Familia y cancer de mama

361 Lapacients y las implicaciones del diagnéstico

El que a una mujer se le diagnostique cancer de mama supone un
impacto psicologico y social Este impacto puede deberse a la
connotacion de el tipo de enfermedad la inceridumbre de su causa

la agresividad de los tratamientos y de las posibilidades de curacién
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Asi mismo cada persona segun sus creencias acttudes y

comportamientos afrontara la enfermedad de un modo distinto

La enfermedad ademas de sus propias consecuencias intrinsecas
respecto a la salud de la persona que la padece produce una sene
de consecuencias que tienen que ver con el desarrollo de sus
capacidades y con la forma en que a partir de esa enfermedad podra
relacionarse con su medio La calidad de vida de una mujer que se le
diagnéstica cancer de mama puede verse afectada de diversas
maneras Algunas descnben cambios positivos en sus vidas para
ellas el cancer ha supuesto un acercamiento a sus seres quendo la
resolucibn de problemas a los que previamente no habian
enfrentado una mayor valoracién de la vida o una actitud mas
positiva ante ella Para otras sin embargo esta provoca cambios

fisicos familiares emocionales y sociales relevantes

Frente al dagndstico la mujer expenmenta generaimente
sentimientos de miedo tnsteza y negacién Asocia la enfermedad a
muerte asi como también a la castracion de un érgano significativo
en este caso la mama considerada un simbolo de feminidad La
enfermedad es agresiva y traumatica pudiendo afectar a la mujer en

todas las dimensiones de su vida acamreando cambios en el



desempefio de sus roles y en la percepcién de su imagen corporal

Direccion URL htpp/mwww um es/eglobal/

Las pacientes que sobreviven a un cancer de mama necestan una
asistencia de rehabilitacién que vaya mas alla del dominio fisico
Entres las pnncipales areas asociadas con problemas de
rehabilitacién figuran la fisica la psicolégica la social la sexual la
nutncional la econémica y la profesional Cada una de estas dreas
contnbuye a la sensacion de salud global o a la calidad de vida de
cada paciente sin embargo los esfuerzos de rehabilitacion con
frecuencia ignoran el dominio espintual que también debe figurar en

cualquier mediacion de este tipo

Si1 bien los tratamientos del cancer de mama implican desafios
importantes y un estrés significativo la mayoria de las pacientes que
sobreviven con un adecuado soporte aprenden a wvivir con la
enfemedad y a incorporarla en la vida cotdiana Pero dado que
cada una es dferente en su capacidad de responder a estos
desafios y problemas cuentan con recursos diferentes se deben
considerar las vanaciones individuales Estas consideraciones
relacionadas con el diagndstico los tratamientos y los efectos
adversos son influidas en forma directa por factores como el estado

psicolégico el nivel de optimismo la espintuahdad y el apoyo
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obtenido de fuentes como la familia los/las amigos/as los/las

empleadores/ras y el equipo de asistencia de la salud

Estos factores representan desafios singulares para el equipo de
asistencia de la salud porque s1 existen problemas no detectados en
estas areas y no son tratados puede hacer peligrar los resuitados
terapéuticos y aumentar reaimente los costos relacionados con el
cuidado de la salud (BLAND KIRBY | y CAPELAND Edgard M il
2000)

El autor Marcos Gémez Sancho en su libro Medicina Paliativa La
Respuesta a Una Necesidad (1998) cita a Cohn y Lazarus para
enumerar una lista de amenazas que puede crear la enfermedad y a
la que los individuos deben responder Cada una de estas amenazas
puede llegar a ser una fuente de incertidumbre o pueden convertirse

en una oportunidad

a) Amenazas a la vida miedo a monr
s Amenazas a la integndad corporal y bienestar (por la
enfermedad por los procedimientos diagnésticos o por los
tratamientos médicos en si)
= Lesiones corporales o incapacidad

s Cambios fisicos permanentes
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« Dolor fisico molestias y otros sintomas negativos de la

enfermedad o del tratamiento

b) Amenazas a los conceptos de si mismo y a los planes
futuros
Necesidad de alterar la imagen de si mismo o los sistemas de
opinién
* |ncertidumbre sobre el curso de la enfermedad o sobre el
propio futuro
Puesta en peligro de las metas de la vida y los valores

= Pérdida de la autonomia y control

c) Amenazas al equilibnio emocional de s)1 mismo esto es la
necesidad de enfrentarse con sentimientos de célera y otras
emociones que se presentan como consecuencia de los otros
estreses descritos

d) Amenazas al cumplimiento de los roles y actividades

soclales acostumbrados

Separacion de la famiia amigos/as y otros apoyos sociales
» Pérdida de los roles sociales importantes

= Necesidad de depender de otros/as

e) Amenazas que implcan la necesidad de adaptarse a un

nuevo ambiente fisico o social
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= Adaptacion al marco del hospital

* Problemas para comprender la terminologia médica y sus
costumbres
Necesidad de tomar decisiones importantes en situaciones

estresantes y desconocidas

En los ultimos tempo se ewidencia una nueva era de opciones
terapéuticos para atencién clinica del cancer de mama corresponde
entonces al area psico social detenemnos y reflexionar sobre las
innumerables contnbuciones que en este campo podemos realizar
en el manejo integral y transdisciplinano de las paciente con esta

enfermedad

La familia y las implicaciones del diagnéstico

Las dificultades que se afrontan en este penodo asi como los retos
cambios aprendizajes adaptaciones que son comunes para casl
todas las pacientes y su familia pero la forma en que cada una
responda son unicas ya que su histona sus circunstancias su

constrtucién su contexto sociocultural son particulares



Estos efectos se producen y los padece en forma paralela la familia
sonh consecuencias psicolégicas econémicas emocionales sociales
juridicas etc Uno de los pilares basicos donde se sustentan los
principios basicos de actuacion social es en la familia constituida por
una serne de elementos que mantienen entre si relaciones de
interdependencia Lo que ocurra a cada uno de los miembros de la
unidad famihar repercute directa o indirectamente en la paciente Los
aspectos familares intervienen constantemente modficando el
diagnéstico y las metas del tratamiento en cualquier fase del
mismo armonizar los objeticos de la intervencién con el grupo
familiar serd siempre fundamental (GOMEZ SANCHO Marcos
1999)

La famiia no es exclusivamente un conjunto de personas que
comparten consaguinidad o afectos sino que es también en los
términos de la subjetividad el sentimiento de tener o ser miembro de
una famiha nos refenmos al sentimiento de pertenencia S este
sentimiento esta debilitado en la paciente 0 amenazado empezamos
a apreciar que para la paciente la familia representa otro sintoma
méas en otra preocupacion 0 malestar Se debe tener presente que
la familia es un sistema estructurado que a lo largo de su evolucién
y desarrolio debe seguir proporcionando estabilidad a sus miembros

y afianzando el sentido de pertenencia
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Las enfermedades sobre todo las de tipo crénico como lo es el
cancer de mama han sido frecuentemente llamadas en la Iteratura
médica en los grupos de pacientes y familiares como un terronsta

La expresion puede resultar dura pero hay pocas palabras que
puedan expresar mejor toda la explosién que provoca la enfermedad
en el seno famillar en su expenencia psicolégica econémica social

etc

Cuando en una familia aparece una enfermedad grave surge una
sene de preguntas respecto a lo que sucede en el sistema famiiar
¢Qué pasa en la familia cuando esto ocurre? ¢ Qué hace la familia
ante tal realidad? ¢Qué debe hacer con la ayuda profesional y como
lleva a cabo lo que puede hacerse? Ante estas preguntas las
reacciones Inmediatas que generaimente se dan en el seno familiar

son

= Un sentimiento de trastorno de interaccién entre la paciente y sus
famihares
» Sensacién de desorientacion

= Sentimiento de amenaza por la pérdida de equilibno familiar
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La mayoria de autores estdn de acuerdo en que una enfermedad
que llega a amenazar la vida de la persona no solo afecta al
paciente sino también a todos y cada uno de los miembros de la
famiia La actitud que tome la familia ante la enfermedad condiciona
de manera importante la situacion de la enferma Por tanto el punto
de partida de todo acercamiento positivo al cuidado de la paciente
debe inclur a la famila que junto a la paciente se considera |a
unidad de tratamiento (DIE TRILL Maria y LOPEZ IMEDIO Eulaha
2000)

Asi la familia también tendra que adaptarse a la situacién utiizando
mecanismos de enfrentamiento para superar las crisis consecuentes
S| estos mecanismos son utiizados adecuadamente el equilibno
famihar podra ser mantenido contnbuyendo a una buena adaptacion
de la mujer En caso contrano podrd haber un desequiibno
influenciando de forma negativa su recuperaciébn Direccion URL

htpp /mwww um es/eglobal/

La bibliografia relacionada con el estudio de las familias proporciona
una gama de teorias que descnben el modelo de funcionamiento Un
modelo que puede ser util en el contexto de salud para evaluar los
recursos y las imitaciones de un sistema familiar es el Modelo

Circunflejo de Funcionamiento Famiiar (Olson y Col) que se
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concentra en dos de las estructuras familiares mas sobresalientes la

adaptabilidad y la cohesion

La adaptabihdad puede definirse como la capacidad de cualquier
famiia para reorganizarse o reestructurarse cuando se ve
confrontada con un hecho tensionante Bajo un estrés importante las
familias deben reasignar los roles intemos modfficar las reglas de la
vida cotidiana o revisar su proceso de adopcion de decisiones Si
bien muchas familias aceptan este desafio otras no pueden
adaptarse y es posible que se pierdan o interrumpan su relacién con

el equipo de salud

La cohesién es el grado de enlace emocional entre los miembros de
la famiia puede ser alta moderada o baja Una cohesién elevada
tiende a sugenr pegoteo cada miembro individual tiene poca
autonomia La baja cohesiébn o los enlaces emocionales mimmos
expresan la falta de compromiso con otros miembros y es posible
que las famihas de este tipo no colaboren con el personal de salud

en el apoyo de la paciente o en la adopcién de decisiones

En la atencién de la paciente y de su familia suele haber indicadores
tempranos que sugieren qué famiias pueden ser beneficiosas o
perudiciales para la atencién profesional La identificacion temprana

combinada con una evaluacién famiiar ampha aumenta al maximo
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las posibiidades de que el equipo de salud responda a una amplia
gama de conductas exhibidas por diversos tipos de familas Las
interacciones entre los miembros del equipo de salud y los miembros
de la famiha durante las fases diagnésticas y del tratamiento nicial
sientan las bases del contacto postenor y la construccion de una

ahanza eficaz con la familia a favor de la paciente

Se pueden considerar como los pnmero indicadores de una

adaptacién familia positiva

Buscar apropiadamente la informaciéon
Bnndar apoyo a la paciente
Efectuar visitas regulares
= Ayudar con las actividades de la vida cotidiana
» Facilitar los planes de tratamtento médico
Presentar una actrtud positiva
Demostrar apoyo entre ellos/as
Concentrarse en las necesidades de la paciente y no en las de la

famiha

De igual manera en la intervencibn socio famihar debe tenerse
presente la etapa del ciclo vital en que se encuentra la familia Las
famillas pueden ser mas vulnerables durante las etapas en las que

los elementos tensionantes normales alcanzan su punto maximo y
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411

se le agregaria un elemento generador de tension como lo es el

cancer de mama

En sintesis factores como el nivel de adaptabiidad y cohesion y
vanables cuantitativas socto famiiares en conjuncién con la etapa
del ciclo vital influyen en la respuesta de una famiia al diagnéstico
de cancer Las famiias pueden sufrir un detenoro transitorio o si su
funcionamiento ya se encuentra en una categoria extrema su
conducta puede ser problemética para el equipo de salud (BLAND
KIRBY i y CAPELAND Edgard M Il 2000)

La familla como red de apoyo

La familia desarrolla su dinamica dentro de su ambiente intenor”
pero paralelamente recibimos constantes influencias de los sectores
externos a ella La familia esta en constante interfase por un lado
con su contexto la sociedad de la que es uno de sus miembros y
por el otro lado con los individuos que integran su propia estructura

es decir se desarrollan de esta dinAmica redes

Estas redes se van influyendo desde el mundo externo famihar ante

el desarrolio de los diferentes ciclos evolutivos la necesidad de
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Incorporar recursos para desarrollar funciones que la famila no esta
capacitada de implementar o para satisfacer necesidades puntuales
o resolver determinadas probleméticas que necestan de Ia

especificidad de otros sistemas (CHADI Ménica 2000)

Todas las personas nos relacionamos con otras pero el grado e
intensidad de la relacién es vanable en tiempo y forma Si bien
formamos parte de una red social no en todos los casos son redes
sociales de apoyo Los diferentes tipos de redes sociales pueden ser

méas importantes en una etapa de la vida que otra

La autora Verénica Montes de Oca en documento para CELADE
Division de Poblacién de CEPAL titulado Redes de apoyo Social de
personas mayores elementos tednco conceptuales (Chile 2003)
presentd un compilado de definiciones de redes sociales entre las

que podemos destacar

= Bott (1955) Son una configuracién social en la que algunas
unidades externas que la componen mantienen relaciones entre
sl

= Cobb (1976) ubicaba a la red social como la instancia mediadora
por la cual se proporcionaba apoyo emocional informacional y

sentimental

105



Walter y colaboradores (1977) definieron a las redes sociales
como la serie de contactos personales a través de los cuales el
individuo mantiene su identidad social y recibe apoyo emocional
ayuda matenal servicios e informacién

Maguire (1980) se refind a las redes como fuerzas preventivas
que asisten a los individuos en caso de estrés problemas fisicos
y emocionales

Pearlin (1985) refieren a toda la gente con la cual un indviduo
debe tener contacto o algun tipo de intercambio

Guzman Huenchuan y Montes de Oca (2002) definen las redes
de apoyo como un conjunto de relaciones interpersonales que
vincula a las personas con otras de su entomo y les permiten
mantener o mejorar su bienestar matenal fisico y emocional
Requena Santos (2002) define a las redes como un conjunto
finto de actores o grupos de actores y las relaciones definidas
entre ellos Es el tejydo formado por las relaciones entre un
conjunto de actores que estan unidos directa o indirectamente
mediante compromisos Informaciones eic Requena Santos
asegura que el concepto de red social es una poderosa
herramienta para el andlisis social ya que posibiita un método
para recoger informacion que no destruye los vinculos existentes

entre los individuos es conveniente como instrumento de analisis
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que vincula los atnbutos de los actores con las caracteristicas de

los vinculos entre esos actores y su estructura social

Por su parte la autora Ménica Chadi en su libro Redes Sociales en el

Trabajo Social (2000) sefiala los distintos tipos de redes sociales

las cuales son

Redes sociales pnmanas que componen ia suma de todas las
relaciones que un individuo percibe como significativas o define
como diferenciadas de la masa de la sociedad Son todos
aquellos vinculos personales de un individuo famiha famiia
ampliada amistades vecindano etc

Redes sociales secundanas redes extemas al individuo
relaciones entabladas en el macrosistema En elfla encontramos
a grupos recreativos relaciones comunttanas y religiosas
relaciones laborales o de estudio

Redes sociales Insttucionales que se definen como
organizaciones gestadas y constitudas para cumplir con
objetivos especificos que satisfagan necesidades particulares del
sistema usuano necesidades que son puntuales y deben ser
canalizadas dentro de organismos creados para tales fines
Como redes Insttucionales basicas se descnben escuela

sistema de salud y sistema judicial
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De estas relaciones en red nos interesa la red famiia que tiene una

sene de connotaciones que pasamos a enumerar

» Capacidad de contencién la existencia de una red famihar
determina una fuerte capacidad de contencidbn particularmente
en el caso de los nifios/as y adolescentes para prevenir
situaciones de nesgo social
Capacidad de autoayuda las redes familiares pueden determinar
formas alternativas de resolucién de problema que afectan a los
miembros de la famiia En este medio podemos encontrar una
solucion eficaz a diversos problemas sociales dfficultades en
relacién con el mantenimiento del vinculo familiar oniginario {por
abandono o por otras causas) atencién de ancianos/as y
discapacitados/as cuidado de mfios/as durante horas de trabajo
de los padres y las madres atencién de enfermos etc

= Afimacién de la propia identidad ias redes contribuyen a afirmar
la identidad personal y cultural el sentimiento de pertenencia de
un sujeto Esto estd muy vividamente marcado para nuestra
cultura popular que tiene una valoracién muy significativa de los
lazos familiares y también de la pertenencia a un determinado

paisaje urbano

108



s Conforma un eco ambiental sentimiento de arraigo conciencia
terntonal adaptacién ecolégica (ARTOLA DE PIEZZI Amanday

Otros 2000)

En este trabajo de investigacién hago referencia a la famiia como
red social de apoyo para la paciente a lo largo de su atencién
oncoldgica Si las redes son la transaccion interpersonal que
implican dar y recibir ayuda afecto y afimacién podemos entender
la mportancia que esta cobra en momentos de dificultad y mas aun
ante la presencia de una enfermedad que demanda mayor soporte
familiar del cual comunmente recibe la persona en otros momentos

de su vida

Desde nuestra expenencia practica hemos detectado que las
pacientes con cancer de mama han presentado a lo largo de su
atencién médica una necesidad de intervencion psicosocial de si
mismas y de su familia que son consecuencia del mpacto que en su
persona y en su entorno causa esta enfermedad Pero a pesar de
que se da un incremento del diagnéstico como lo demuestran las
cifras y la prevalecia del cincer de mama en nuestro pais con
patrones muy diferentes respecto a su distnbucién por edad habitos
profesién nivel socioeconémico y hasta lugar de procedencia y que

se trabaja para llevar a términos de prevencién que ayuden a
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promover la deteccion temprana de la misma gquedan aun muchos
aspectos por conocer aspectos que pueden estar relacionados en la
forma en que la paciente confronta su enfermedad y tratamientos

ademas de los recursos relacionales

Es necesano reconocer que ademas de los recursos internos con
que cuenta una persona el papel que juega su red de apoyo famtliar
durante un momento de cnsis es fundamental Nuestras pacientes
forman parte de un grupo famiiar motivo por el cual es importante
analizar el rol que juega como Institucion frente a una problematica
de esta Indole y explorar el papel que las demas redes asumen en lo

relacionado al tema tratado
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CAPITULO IV
HALLAZGOS DE LA INVESTIGACION DE CAMPO



La presente investigacién tuvo su ongen por el interés de conocer las
necesidades y situaciones socio familiares a las cuales se enfrentan las

pacientes con diagnéstico de cancer de mama

Partendo de una modalidad de disefio de investigacibn No Expenmental
Transeccional (Exploratono — Descriptivo) se establecid6 como objetivo de
investigaciéon elaborar un estudio que permitiera la propuesta de un modelo de
intervencién tendiente a lograr el fortalecimiento de la red de apoyo famihar de
estas pacientes Objetivo general del que denvaron objetivos especificos que
fueron la base para plantear una cobertura con &areas de andlisis que
identificaran sus caracteristicas socio famiiares su dindmica socio famihiar y su

percepcién sobre las implicaciones sociofamiliar del diagnéstico

Una vez se organizaron las areas de analisis se cred y aplicd un instrumento de
recoleccion de datos en un solo momento de tempo con el propésito de
descnbir las vanables y analizar su incidencia e interrelacion en un momento
dado para aumentar el grado de familandad sobre las caracteristicas de la

poblacién seleccionada

Se utilizé de 1a entrevista como técnica de investigacion para la recopilacion de
la informaci6bn requenda y los datos en base a un formato preparado
previamente a través de un listado de preguntas establecidas derivadas de la

cobertura
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Se selecciond una muestra no probabilistca de conveniencia de cien (100)
mujeres con de cancer de mama que tuviesen como minimo seis (6) meses de
haber sido diagnosticadas para poder responder a las preguntas denvadas del
objetivo de la investigacién Tiempo prudencial en el cual se recibe algun tipo de
tratamiento médico oncol6gico Las mismas como ya lo hemos sefialado fueron
abordadas al momento de solicitar la atencién en el Servicio de Trabajo Social
del Instituto Oncoldgico Nacional unidad escenano de la investigacion es decir
la poblacion llegé directamente a la investigadora por referencia del equipo de

salud o por demanda espontanea

En este capitulo se presentan los resultados obtenidos mediante la aplicaciéon
del instrumento de recoleccion de datos disefiado y se realiza el anélisis de los
mismos cuya valoracién diagndstica nos permite elaborar propuestas de
actuacién y poner en marcha acciones que ayuden a la paciente y su grupo
famihar a enfrentar y manejar el diagndstico durante todo el proceso de la

enfermedad

Los hallazgos encontrados se han organizado en base a las areas de analisis

establecidas en la cobertura de la investigacion
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41 Caracteristicas socio familiares de la poblacién de las pacientes de su

grupo famihiar y de su vivienda

Para efectos de nuestro estudio fue necesano conocer las caracteristicas
socio famihares tanto de la paciente como de su grupo famihar por tal
razén se tomé en consideracién las vanables de edad sexo estado cvil
escolandad datos relacionados al jefe de hogar y el grupo familiar asi
como también de los aspectos relativos a su vivienda En los casos que se

creyd pertinente establecimos relaciones entre vanables

4 11 Caractensticas de las pacientes

4111 Edad y estado civil

Para el afio 2007 la esperanza de vida en Panamé alcanzé
los 76 afios segun la Orgamzacién Mundial de la Salud De
igual manera se indica que las panamefias tienen una
esperanza de vida de 78 afios que representa la tercera
mejor en Aménca Latina Por su parte los panameiios tienen

una esperanza de vida de 74 afios la segunda mas alta de
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Aménca Latna Situacion de Salud de las Ameérncas
Indicadores Basicos OMS (ANONIMO 2009)

Segun este mismo estudio se espera que durante el siglo
XXl la poblacibn panamefia sufra un proceso de
envejecimiento con el aumento de la poblacién de la tercera
edad Lo antes expuesto debe ser indicador en el tema de
Politicas Publicas dingidas a este sector de la poblacién que
como veremos seguidamente no solo tendran necesidades
de mayor atencidn y cuidados sino también de apoyo por
las consecuentes enfermedades propias del envejecimiento

como es el caso del cancer

Entendemos por edad el ttempo que ha trascurndo desde el
nacimiento de un ser vivo vanable que nos revela el
potencial de crecimiento y productividad de la poblacién
estudiada la cual tiene mayor relevancia tomando en cuenta
la apanicidn de un diagnéstico como el cancer de mama que
puede interfenr en el nivel de vida que se espera en

determinadas edades de la poblacién

Cuando hablamos de estado civil se entende como la
condicién de cada persona en relacion con los derechos y

obligaciones civiles adquindas Esta vanable es importante
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por cuanto puede incidir en la vida social y econdmica de la
persona, ya que transforma sus necesidades vy

responsabilidades basicas de individuales a colectivas.

En el Cuadro No. 1, se presenta la relacion entre las
variables edad y estado civil de las pacientes. Agrupando los
rangos de edades estudiados, que en los rangos de edades
de 18 a 32 afios tenemos 9.0 % de las pacientes, de 33 a
47 afios se encontraban 25.0 %, de 48 a 62 afios un 43.0 %

y mayores de 63 afios un 23.0 %.

Cuadro No. 1
Edad y Estado Civil de las Pacientes
Octubre 2012
Estado Civil
Edad Totl . .
o % Casada | Divorciada | Separada | Soltera | Viuda | Unida
0
Total| 100 [ 100.0 | 17 8 6 19 7 43
18 a 22 1 1.0 0 0 0 0 0 1
23a27 3 3.0 0 0 0 2 0 1
28 a 32 5 5.0 1 0 0 1 0 3
33a37 2 2.0 1 0 0 1 0 0
38 a 42 10 10.0 1 2 0 2 0 5
43 a 47 13 | 13.0 2 1 0 3 0 7
48 a 52 9.0 1 0 3 2 0 3
53a 57 18 | 18.0 5 1 2 2 0 8
58 a 62 16 16.0 3 0 1 2 0 10
63ymas | 23 | 23.0 3 4 0 4 7 5

Fuente: encuesta realizada por la autora

Estos datos arrojan los siguientes indicativos:
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Refleja la caracteristica de la edad como factor de nesgo
para padecer cancer de mama A medida que la mujer
envejece hay mayor nesgo Como se planteo en la
Iiteratura revisada y expuesta en el marco tednco Ia
mayoria de los casos de cancer de mama se encuentran
en mujeres mayores de 50 afios de edad

Es reducido el numero de pacientes menores de 32 afios
con este diagndstico (9 0 %)

Es considerable el porcentaje (25 0 %) de pacientes en el
rango de edades altamente productivas 33 a 47 afios
Factor que puede relacionarse con los efectos que pueda
tener la enfermedad y sus tratamientos en la vida
reproductiva y productiva de la mujer

Iguaimente considerable el porcentaje (430 %) de
mujeres entre los 48 y 62 afios de edad edades en
donde esta descrito en la Iiteratura consultada existe el
incremento de nesgo de la enfermedad en estos caso
confirmada

No menos significativos es el 23 0 % de adultas mayores

con la enfermedad

El estado civil de las personas establece ciertos deberes y

derechos que deben cumplirse en referencia a las relaciones
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famihares El estado civil esta directamente relacionado con
lo que se establece en el Articulo N° 26 del Codigo de la
Famiia y el Menor (2010) EI matnmonio es fa union
voluntanamente concertada entre un hombre y una mujer
con capacidad legal que se unen para hacer y compartir una
vida en comun Esta unién conlleva efectos juridicos
relativos a los derechos y deberes de los cényuges al
régimen econémico matnmonial y a las relaciones paternas

En cuanto a la inclusibn de esta vanable en nuestra
investigacién el estado cwvil es clasificado en las siguientes

categorias expuestas segun mayor porcentaje de incidencia

e Unidas 430%

e Solteras 190 %

e Casadas 17 0%

o En menor proporciones divorciadas (8 0 %) viudas (7 0

%) y separadas (6 0 %)

Estos datos nos indican que el 600 % de la poblacién
estudiada tenia una relacién de pareja con los consecuentes
conocimientos de los derechos y obligactones que la
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convivencia en pareja trae consigo Ademas de la
tendencia de la poblacibn a conwvivir en uniones

concensuadas libres (43 0 %)

4112 Escolandad y ocupaciéon

La escolandad de la poblaciéon estudiada nos indica el nivel
educativo que la misma a alcanzado y la ocupacion el oficio o
actvidad laboral remunerativa que realizan la cual esta
directamente vinculada a la educactdén Ambas vanables
pueden contnburr de una u otra manera al aumento de
ingresos a nivel iIndwvidual o social que permitan una mejor

calidad de vida

En el Cuadro N° 2 se analizan ambas vanables que arrojan

las siguientes caracteristicas relevantes

El 30 0 % de la poblacion estudiada eran amas casa de
las cuales el 23 0 % su nivel de escolandad no superaba la
primarna completa

= El 210 % de las mujeres declararon ocupaciones no

identificables © no declaradas refinéndose como
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independientes debido a no poder indicar el tipo de
ocupacién dentro de las establecidas de estas el 170 %
no superaba la pnmana completa

Un 18 0 % indicaba ser pensiona por invalidez y jubilada
Solo un 8 0 % de la poblacién realizaba ocupaciones como
profesionales cientificos intelectuales o técnicos vy
profesionales de nivel medio Este mismo porcentaje
refleg6 una escolandad de unwersidad completa
incompleta y técnico

En cuanto al nivel de escolanndad de manera global el
620 % de la poblacion estudiada no superaba la
secundana completa io que es claro indicativo de un bajo
nivel de escolandad el cual insidié directamente en el tipo

de ocupacién que desempefiaban
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Escolaridad y Ocupacion de las Pacientes

Cuadro No. 2

Octubre 2012
Total Escolaridad
Ocupacién Ningan | Primaria | Primaria | Secundaria | Secundaria | Universidad | Universidad Otros
N [ % Grado |Completa |Incompleta| Completa | Incompleta | Completa | Incompleta

Total | 100 | 100.0 10 17 17 20 18 [} 9 3
Profesionales, cientificos e intelectuales. 6 6.0 0 0 0 0 0 5 1 0
Técnicos y profesionales de nivel medio. 2 2.0 0 0 0 0 0 0 1 1
Empleados de oficina. 11 | 11.0 0 3 0 5 0 0 2 1
Trabajadores de los servicios
vendejdores de comercios y msércados. 8 a0 9 0 0 3 2 0 3 0
Artesanos y trabajadores de la mineria, la
construccion, la industria manufacturera, 1 1.0 1 0 0 0 0 0 0 0
la mecanica y ocupaciones afines.
Trabajadores no calificados de los
servicios, la mineria, la construccion, la
industria manufacturera, transporte vy . %0 4 D Q 0 ¢ 0 0 4
otras ocupaciones elementales.
Trabajadores de las fuerzas armadas y
ocupaciones no identificables o no 21 | 21.0 0 4 8 2 5 0 2 0
declaradas.
Pensionados por Invalidez 12 | 12.0 0 0 0 6 4 1 0 1
Jubilados 5 5.0 0 0 1 2 2 0 0 0
Amas de casa 30 | 30.0 5 10 8 2 5 0 0 0

Fuente: encuesta realizada por la autora
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4112

Segun estudios en Panama en el &ambito de la educacién los
indicadores relacionados con matricula desercidn y niveles
de graduacién favorecen a las mujeres sin embargo esa
ventaja no se traduce en oportunidades de tipo laboral
salanal de mowvilidad social etc lo cual contnbuma a una
mejor condicidn de vida de las mujeres (LOPEZ AGUILAR
Jesus 2010) En el caso de nuestras mujeres estudiadas es
de manera inversa su nivel de escolandad es bajo e incide en
las oportunidades laborales y consecuentemente en el acceso
a una mejor calidad de vida El nivel educativo reflejado es
considerablemente bajo tomando en cuenta las exigencias del
mercado laboral actual lo que nos puede llevar a deducciones
directas sobre la capacidad de las mismas para satisfacer sus
necesidades basicas las de su grupo famibar y hasta el
acceso a los servicios de salud con los que podian contar

antes del diagnéstico médico

Cantidad de hijos /as

Segun cifras del Instituto Nacional de Estadisticas y Censos
(INEC) de la Contraloria General de la Republica de Panama

Volumen Il (ANONIMO 2011) Ila tasa bruta de natalidad en
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la Republica de Panama para el afio ese afio fue de 197 %
por 1000 habitantes la cual ha 1do disminuyendo en

referencia a afios anteriores

Panama podria enfrentar en un futuro una situacton similar a
la expenmentada en los paises europeos donde la poblacion
ha envejecido incluso esta decreciendo de mantenerse en
bajas las tasas de nataldad y de fecundidad Las cifras de
INEC demuestra que ahora las mujeres en promedio tienen
menos hjos/as de los que tenian hace vanas décadas Por
ejemplo para 1950 el promedio de hio/as por mujer era de
seis lo que quiere decir que unas tenian 10 y otras cuatro
pero esto ha ido bajando Esta situacién la denominan los
especialistas proceso de transicibn demogréifica que se
caractenza por un descenso en la mortalidad y seguidamente

también baja la fecundidad

En el Cuadro No 3 presentamos los resultados en cuanto a
la cantidad de hijos/as que declararon las mujeres estudiadas
aclarando que el numero de hjos/as no es indicativo de que
forman parte del circulo familiar conviviente Ademas por el

rango de edades de las mismas el numero de hyos/as puede
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variar debido a encontrarnos con un 66.0 % de mujeres

mayores de 48 afnos de edad, en la cual disminuye el periodo

productivo de gestacion.
Cuadro No. 3
Cantidad de Hijos/as de las Pacientes
Octubre 2012
Numero de Hijas e Total
Hijos N° %
Total 100 100.0
Ninguno /a 9 9.0
1 5 5.0
2 11 11.0
3 42 42.0
4 o mas 33 33.0

Fuente: encuesta realizada por la autora

Las caracteristicas en cuanto a esta variable son las

siguientes:

= El 75.0 % de la poblacion estudiada tenia mas de 3

hijos/as, hecho que podria estar relacionado con los

rangos de edades de las pacientes, a mayor edad, mayor

nimero de hijos/as podriamos considerar.

= EI 16.0 % de la poblacién refirié tener 1 6 2 hijos/as.

= EI9.0 % indicd no tener ninguno/as hijo/a.
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4.1.1.3. Religion

En la Constitucion Politica de la Republica de Panama,
(ANONIMO. 1972), en su Articulo N°. 35, establece que: “Es
libre la profesién de todas las religiones asi como el ejercicio
de todos los cultos sin otra limitacion que el respeto a la moral
cristiana y al orden publico. Se reconoce que la es la de la

mayoria de los panamenios.”

La afiliacion religiosa en Panama estd amparada por la
Constitucion, la cual establece la libertad de culto. En nuestro
pais no se recopila estadisticas sobre las afiliaciones
religiosas de los/as ciudadanos/as; pero, varias fuentes
estiman que del 75.0 % al 85.0 % de la poblacién se identifica
como Catdlica Romana y entre el 15.0 % al 25.0 % como

Cristiano Evangélico. (KATZMAN, Patricia. 2005).

Cuadro No. 4
Religion que Profesan las Pacientes
Octubre 2012
Denominacion de Total
Religion N° %
Total| 100 100.0
Catélica 62 62.0
Protestante 1 1.0
Hinduista 1 1.0
Evangélica 36 36.0

Fuente: encuesta realizada por la autora
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En el Cuadro No 4 se refleja que la poblacion estudiada no

se aleja de las cifras que algunas fuentes sefalan

El 620 % de la poblacion indicé profesar la religién
Catélica
Un 36 0 % manifesté ser Evangélicos

* Siendo de minima proporcion las Protestantes (10 %) e

Hinduistas (1 0 %)

El conocimiento de esta vanable es de importante relevancia
desde el momento que surge un diagndstico oncolégico
debido a que nos compete respetar las creencia y practicas
religiosas de cada una como lo son por ejemplo la
aceptacibn o no de y transfusiones sanguineas de ser
necesanas ante los tratamiento la utlizaciébn de técnicas
alternativas al uso de este recursos y las implicaciones

meédico legales que esto implica

Ingreso mensual y ocupacién

En el Cuadro N° 2 ya pudimos ver que la ocupacién de las
mujeres nos indicaba caracteristicas relevantes como el

30 0% eran amas casa con niveles de escolandad bajos el
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21.0% de Ilas mujeres, declararon ocupaciones no
identificables o no declaradas, refiriéndose como
independientes debido a no poder indicar el tipo de ocupacién
dentro de las establecidas; un 18.0% indicaba ser pensiona

por invalidez y jubilada y solo un 8.0 % de la poblacién

realizaba ocupaciones como profesionales,

cientificos,

intelectuales o técnicos y profesionales de nivel medio.

Cuadro No. 5
Ingreso Mensual y Ocupacién de las Pacientes
Octubre 2012
o Total Ingresos (Balboas)
NG % -100 | 101-300 | 301-500 | 501-700 | 701-900 | + 900

Total| 100 | 100.0 8 36 25 26 5 0
Profesionales, cientificos e
intelectuales. 6 8.0 0 0 ; 8 2 0
Técnicos y profesionales de
nivel medio. 2 2.0 1 1
Empleados de oficina. 11 11.0 7 2
Trabajadores de los
servicios y vendedores de| 8 8.0 0 0 6 2 0 0
comercios y mercados.
Artesanos y trabajadores de
la mineria, la construccion,
la industria manufacturera,| 1 1.0 0 1 0 0 0 0
la mecanica y ocupaciones
afines.
Trabajadores no calificados
de los servicios, la mineria,
la construccién, la industria
manufacturera, transporte y 4 40 0 0 2 2 0 0
otras ocupaciones
elementales.
Trabajadores de las fuerzas
armadas y ocupaciones no
identificables (o] no 21 21.0 0 3 E L ¢ 0
declaradas.
Pensionados por Invalidez 12 12.0 0 7 5 0 0 0
Jubilados 5 5.0 0 3 2 0 0 0
Amas de casa 30 30.0 8 22 0 0 0 0

Fuente: encuesta realizada por la autora
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Indiscutiblemente existe una relacién entre los ingresos y el
tipo de ocupacién que cada una ejercia siendo asi su

declaraciéon de ingresos reflejados en el Cuadro No 5

El 36 0 % de las mujeres estudiadas indicé tener ingresos
entre 101 a 300 balboas mensuales Como cifra relevante
de estas el 220 % declar6 ser ama de casa que
generaba de ingresos Detectando que aligunas de ellas
realizaban actvidades remunerativas nformales vy
esporddicas beneficanas de algun tipo de programa
gubernamental (Programas del Ministenio de Desarrollo
Social Cien a los Setenta ¢ Red de Oportunidades) o
recibian apoyo econémico de familiares externos al grupo
famihar conviviente

* Un 260 % declaro tener un ingreso entre 501 a 700
balboas mensuales siendo de estos un 110 % de
profesionales técnicos vendedoras o empleados de
oficina y un igual porcentaje (11 0 %) de mujeres que se
declararon independientes por realizar ocupaciones no
identificables o no declarables

s Veinticinco por ciento (25 0 %) de la mujeres tenian un
rango de ingreso entre 301 a 500 balboas mensuales De
estas 80 % realiza actvidades econémica formales 70
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% se declararon independientes y un 7 0 % contaba con
beneficios dentro del Sistema de Segundad Social
(Jublladas pensionadas por invalidez)

Un 8 0 % de la poblacién amas de casa especificamente
refind un ingreso mensual menor a 100 balboas

mensuales

El detenioro de parametros socioeconémicos basicos de la
vida cotdiana de amplios sectores de la poblacion de los
paises de Aménca Latina (Panamé no se escapa de esta
realidad) est4 incidiendo en un proceso de reestructuracion
de numerosas familias Esta surgiendo el perfil de una
famila desarticulada en aspectos importantes inestable
significatvamente debiitada Ese tipo de familia dificiimente
puede cumplir las funciones potenciales de la unidad
famiiar Ello hace que el reducto ultmo con que cuenta la
sociedad para hacer frente a las cnsis sociales carezca por
su debiidad de la posibiidad de jugar el rol que podna
desempefiar (KLIKSBERG Bemardo 2000)

Las condiciones en que se desenvuelve la vida econémica
del grupo en estudio reflejan en mayor o menor grado el

btenestar de los mismos Un 6890 % de las pacientes
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cuentan con ingresos menores de 500.00 balboas
mensuales, los cuales consideramos estan muy por debajo
de las demandas y necesidades de los miembros del grupo
familiar, tomando en cuenta el costo de la canasta basica
familiar, el aumento de los servicios basicos y las demandas

econémicas que genera la condicion de salud de la paciente.

4.1.1.6 Estatus laboral y lugar de trabajo

En cuanto a otros aspectos relevantes de la ocupacion de
las pacientes tenemos en el Cuadro No. 6, el
comportamiento de las variables de estatus laboral y el lugar

de empresa o trabajo en el que se desempefiaban.

Cuadro No. 6
Status laboral y lugar de trabajo de
las pacientes activas laboraimente

Octubre 2012
Total Status Laboral G
L Permanente | Eventual :3 :r';:;:?; Trabaja
N | % ) independiente

Total 100 | 100.0 23 9 47 21
Empresa Privada 25 | 25.0 16 9 0 0
Gobierno 7 7.0 7 0 0 0
Independiente 21 | 21.0 0 0 0 21
No aplica 47 | 47.0 0 0 47 0

Fuente: encuesta realizada por la autora.
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En este cuadro se reflejan un 47 0 % de la poblacion que no
aplica debido a que no labora siendo estas un 30 0 % amas
de casa y 17 0 % pensionadas por invalidez y jubiladas De
igual manera se reflejan 210 % de la poblacion que se

declaré independiente

Esto quiere decir que unicamente encontramos un 32 0 % de
la poblacién estudiada activa laboraimente en el marco del

siguiente estatus laboral y tipo de empresa

= 230 % tenia un estatus de permanente en su puesto de
trabajo de los cuales 160 % se desempefiaba en
empresa pnvada y 7 0 % en entidades estatales o del
gobierno

* 90 % tenia un estatus de eventual siendo el mismo
porcentaje mujeres que reahzaban una actividad laboral

remunerativa dentro de la empresa privada

41165 Ingreso mensual y fuente de ingreso de la no activas

laboraimente
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Cuadro No. 7 -
Ingreso Mensual y Fuente de Ingreso
de las Pacientes que No Laboran

Octubre 2012

Fuente de Ingreso

Ingreso Mensual Total Apoyo de :poﬁ:; g8
(Blaboas) Pension de Jubiladas Pensién Pension Pension de Familiares Faur: ra (;:ls Otras
Invalidez de Viudez | Alimenticia | Sobreviviente | con quienes Gru Fuentes

N° % convive P rim:rti’o
Total | 47 100.0 8 5 3 1 1 2 13 12
Menos de 100 2 4.3 0 0 0 0 0 0 2 0
101 a 300 18 38.3 4 2 1 1 1 2 7 0
301 a 500 27 57.4 4 3 2 0 0 0 4 12

Fuente: encuesta realizada por la autora
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El no encontrarse activas laboralmente no es sinénimo de no

contar con recursos econémicos a algun tipo de ingreso Al

respecto el Cuadro No 7 muestra que el 47 0 % de las

pacientes que no se encontraban actvas laboraimente

comprendian aquellas que contaban con beneficio de

pensiones y las amas de casa arrojando los siguientes

datos

El 57 4 % del total contaban con un ingreso entre 301 a
500 balboas mensuales teniendo como fuentes
pensiones de la CSS (9) apoyo de familiares fuera del
grupo pnmano (4) y de otras fuentes (12) como los son
colaterales grupos de congregacién religiosa entidades
de Dbeneficencia o Dbenefico de programas
gubernamentales

Un 38 3 % tenian ingresos entre los 101 a 300 balboas
los cuales eran obtenidos mediante beneficio de
pensiones (8) apoyo de miembros del grupo familiar
conviviente o independizados (9) y de pension alimenticio
(1)

El 4 3 % de la poblacidn estudiada contaba con ingresos

menores de 100 balboas mensuales los mismos los
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obtenian a través del apoyo de familiares fuera del grupo

primario

De manera global podemos sefialar que los ingresos tanto
de las mujeres activas laboralmente como aquellas que no
lo estaban son bajos frente al costo de la vida en Panama y
el hecho que enfrentaba el grupo como era el costo de los
medicamentos gastos de transporte y alimentacion
especial que entre otros debia hacer frente la poblacion

estudiada

Junto a lo anterior dicha realidad cobra aun mas vigencia
como resultado del aumento de la pobreza y la inestabilidad
social y poliica que han incidido en el detenoro de las
condiciones de vida de las familias que enfrentan el grave
problema del desempleo y sub-empleo Los nuevos empleos
se crean bajo la légica de salanos bajos contrataciones
temporales Intensificacién de las jornadas de trabajo y
condiciones tan desfavorables que mi siquiera aseguran la
satisfaccion de las necesidades basicas de la famiha

(CAMPOS FLORES Nivia 2001)

Las autoras Leonel Fukuda Junia y Arce Marela en su obra

Ser mujer entre luces y Sombras hacen referencia a la
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situacion de la mujer en materia econémica en el marco de
la Cuarta Conferencia Mundial Sobre la Mujer, Beijing,
Septiembre de 1995, sefalando en el Capitulo I, Seccién
Contexto Mundial, Articulo 22 lo siguiente: “La cuarta parte
de todos los hogares del mundo estan encabezados por
mujeres; otros dependen de los ingresos de la mujer aun
cuando el hombre esté presente en el hogar. En los estados
mas pobres, muy a menudo, es la mujer quien mantiene el
hogar debido, entre otras cosas, a la discriminacién en
materia de sueldos, a los patrones de desagregacion
ocupacional en el mercado laboral y a otras barreras
basadas en el género. La desintegracion familiar, los
movimientos demograficos, entre zonas urbanas y rurales
dentro de los paises la migracién internacional, las guerras y
los desplazamientos internos son factores que contribuyen al

aumento de hogares encabezados por mujeres.”

Ademas, en su Capitulo IV, Objetivos Estratégicos y
Medidas, seccion Mujer y Economia, Articulo 156, las
autoras hacen referencia a los aspectos relacionados a
avances Yy limitaciones en materia de economia han logrado
las mujeres: “Aunque muchas mujeres han mejorado su

135

SISTEMA DE BIBLIOTECAS DE [A
UNIVERSIDAD DE PANAMA
* (SIBIUP)



situacién en las estructuras econémicas la mayor parte
sobre todo las que tropiezan con impedimentos adicionales
siguen sin poder alcanzar la autonomia econémica y medios

de vida sostenibles para ellas y las persona a su cargo

Las mujeres suelen realzar actividades econdmicas de
diversa indole en forma combinada desde el trabajo
asalanado y las actwidades agricolas y pesqueras de
subsistencia hasta las actvidades del sector no
estructurado No obstante las barreras juridicas y
consuetudinanas que impiden la propiedad o el acceso a la
tierra los recursos naturales el capital el crédito la
tecnologia y otros medios de produccion asi como las
diferencias salanales contnbuyen a obstaculizar el progreso
econémico de la mujer La mujer contnbuye al desarrollo no
s6lo mediante su trabajo remunerado sino también mediante

una importante labor no remunerada

Consideramos que las mujeres con un diagnéstico de
enfermedad crénica entran claramente descntas en lo que
sefiala este articulos son ellas quienes por circunstancias

de diferentes indoles enfrentaban los impedimentos que las
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estructuras econtmicas les imponen para lograr la
satisfaccion plena de sus necesidades y las de las personas
bajo su responsabilidad y ademas de tener que enfrentarse
a obstaculos adicionales como lo es su enfermedad los
diferentes sintomas y limitaciones que la misma les pueda

ocasionar

Status dentro del Sistema de Segunidad Social

Las implicaciones econémicas de padecer cancer son
multiples y en nuestro pals el avance en cuanto al acceso de
nuevos tratamientos para su manejo lleva a considerar
importante el estudio de la vanable status de las pacientes

al Sistema de Segundad Social

Dentro del Instituto Oncolégico Nacional (ION) se le brinda
igual atenci6n a la poblacién asegurada y no asegurada En
el caso de las pacientes aseguradas atendidas en el ION [a
Caja de Seguro Social (CSS) asume el pago de sus
prestaciones médicas dentro de la entidad hosprtalana y la
coordinacibn en sus diversas dependencias para aquellos

que se reahzan fuera de esta Para este propdsito deben

137



presentar sus fichas de seguro social vigente talonano de
cheque o incapacidades de enfermedad homologadas por la

CSS

En el caso en los cuales no cuentan con ia cobertura de la
segundad social (No asegurada) deben dingirse al Servicio
de Trabajo Social para que se le realice el estudio social y el
de su grupo familia el cual se sustenta mediante informe
social el cual es remtido al Departamento de Evaluacion
Econémica para que en conjunto con la Direccion Médica del
ION se apruebe una exoneracion o se establezca el arreglo
de pago comespondiente de acuerdo a la realdad
econémica presentada No contar con segundad social no
debe representar un impedimento para recibir la atencion
médica que requiere sin embargo por elevado costo de la
misma la paciente y su grupo famiiar deben realizar
reajustes econémicos que le permia realizar aportes
siempre que sea posible ya que esto representa un nuevo

egreso dentro de la economia del hogar
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Cuadro No. 8
Status de las Pacientes Dentro del

Sistema de Seguridad Social
Octubre 2012
Total
Status Dentro del Sistema
de Seguridad Social N° %
Total| 69 100.0
Asegurada 32 46.5
Beneficiaria 20 29.0
Pension por vejez 5 7.2
Pensién por enfermedad 8 11.6
Pensién de Sobreviviente 1 1.4
Pension de Viudez 3 4.3

Fuente: encuesta elaborado por la autora.

En el Cuadro No. 8, presentamos los datos en cuanto al
acceso de la poblacion dentro del Sistema de Seguridad

Social. Encontrando las siguientes resultados:

= ElI 69.0 %, de la poblacién estudiada contaba con
beneficio de seguridad social. Lo que nos indica que el
pago de sus prestaciones medicas oncolégicas se

encontraban cubiertas por la CSS.
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De estas 46 5% eran aseguradas directas es decir
realizan una actividad laboral econémica que le genera
cobertura de segundad social

El 290 % era beneficiana del sistema de segundad
social por parte de algun famiiar sea padre madre
esposo hijo o hja personas facultadas para otorgar este
recurso tal como lo establece la Ley N° 51 de la
Republica de Panama Aqui es necesano destacar que
algunas pacientes ingresan al ION sin beneficio de
seguridad social y en la evaluacion socio famihar es
detectada la posibiidad de insertarlas por lo que se
realiza la coordinacién paciente-famiia-equipo de salud
correspondiente para que tramite el mismo

El restante 24 5 % de las pacientes con cobertura de
segundad social se da debido a diferentes tipos de
pensiones que otorga la CSS pension por vejez (7 2 %)
por enfermedad (116 %) o de sobreviviente (57 %) Al
igual que en los casos de las pacientes beneficianas no
todas ingresan al ION con los status antes mencionados
Si en la evaluacibn por parte del equipo de salud se
detecta la posibiidad de acceso a este recurso se

coordina para obtener el mismo
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Finalmente tenemos que el 31.0 % de las pacientes no

contaba con acceso al Sistema de Seguridad Social; con las

implicaciones negativas que esta situacion implica.

4.1.1.7. Lugar de procedencia / cambio de residencia
Cuadro No. 9
Lugar de Procedencia de las Pacientes
Octubre 2012
Total
Lugar de 5 &
Procedencia N %
Total 100 100.0
Bocas del Toro 4 4.0
Coclé 6 6.0
Colén 5 5.0
Chiriqui 3 3.0
Darién 2 2.0
Herrera 10 10.0
Los Santos 19 19.0
Panama 47 47.0
Veraguas 4 4.0

Fuente: encuesta realizada por la autora

Segun cifras del Registro Nacional del Cancer de la
Republica de Panama, (ANONIMO. 2007), las principales
provincias de procedencia de la poblacién paciente de
cancer, eran en el siguiente orden: Panama, Chiriqui, Coclé,

Veraguas, Herrera, Colon y Los Santos. A esto, pueden
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estar relacionados multiples factores como lo son numero
de habtantes acceso a los servicios de salud para la

deteccién temprana nivel de ingresos entre otros

En el Cuadro No 9 presentamos los lugares de procedencia

del grupo de pacientes estudiadas

El 470 % de las pacentes son procedentes de la
provincia de Panama

s El| 29 0 % procedian de la Peninsula de Azuero 190 6
de la provincia de Los Santos y 10 0 % de la provincia de
Hemera

» En menores proporciones de la provincia de Coclé (6 0
%) Colén (50 %) Veraguas y Bocas del Toro (40 %

respectivamente) y de Chinqui un 30 %

Estas cifras nos revelan que el 48 0 % de las mujeres proceden de
areas del interior del pais lo cual incrementa los factores adversos
ante la presencia de una enfermedad que requiere acceso cercano
a la entidad hospitalana continuo control y seguimiento médico y
recursos econémicos para solventar los gastos relacionados con la

movilizacion de las mismas
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Cuadro No. 10
Cambio de lugar de residencia de las pacientes
y/o su grupo familiar relacionado con el diagnéstico

Octubre 2012
Con q_uien ha Total
aldeticia N | %
Total 12 100
Sola 3 25.0
Con su grupo Familiar 9 75.0

Fuente: encuesta realizada por la autora

Relacionado a esto, en el Cuadro No. 10, observamos que un total
del 12.0 % de las pacientes declararon haber cambiado de lugar de
residencia del interior a la ciudad capital a raiz del diagnéstico
clinico para tener un mejor acceso a la entidad hospitalaria y a
recursos para la atencién de la misma. De estas, el 9.0 % de las
pacientes se trasladaron a la ciudad capital con su grupo familiar y
un 3.0 % lo hizo sola, para residir con otros familiares radicados en

la provincia de Panama.

La movilidad de una persona de su lugar de origen trae consigo la
necesidad de adaptacién ante un nuevo lugar, nuevo hogar, con
nuevas necesidades que satisfacer, lo que puede ser generador de

factores estresantes.
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412 Caractensticas de los miembros del grupo familiar

El concepto tradicional de familia ha evolucionado al punto que en
la actuahidad coexisten en la sociedad distintos modelos de
familas pero lo que no ha vanado son las demandas humanas

dentro del seno familiar (CAMPOS FLORES Niwvia 2011)

La famila por muchos autores es considerada la institucion
fundamental para la convivencia humana Debe desempefiar un
papel fundamental en la vida de los individuos y proporcionar la

base social para todos sus miembros

A continuacién presentamos los resuitados obtenidos mediante la
iInvestigacién de las caracteristicas generales de los miembros del

grupo familiar de nuestras pacientes estudiadas

Analizar sus rasgos caracteristicos nos permite obtener una vision
global de la misma y su potencial para fortalecerse como red de
apoyo a lo largo de la atencion oncolégica de uno de sus miembros

con miras a mejorar la calidad de vida de las mismas
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4.1.2.1. Sexo del/la jefe/a de hogar

Cuadro No. 11
Sexo del/la Jefe/a del hogar
de la Poblacion Estudiada

Octubre 2012
Total
Sexo del Jefe/a del
Hogar N° %
Total 100 100.0
Femenino 15 15.0
Masculino 85 85.0

Fuente: encuesta realizada por la autora

En el Cuadro No. 11, presentamos los resultados obtenidos
en cuanto al nimero de hogares con jefaturas tanto
femeninas como masculinas. Teniendo que el 85.0 % de los
hogares de nuestras pacientes tenian como jefe de hogar a
un miembro del sexo masculino y un 15.0 % tenia jefatura
femenina. Este lltimo porcentaje es importante considerarlo
tomando en cuenta que hablamos de jefas de hogar que
ademas del estado de vulnerabilidad que implica enfrentar
las necesidades del hogar solas, presentan un diagndstico
de cancer que puede llegar a limitar sus actividades
cotidianas propias de personas que ejercen este rol dentro

de un grupo familiar.
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La correlacidn con pobreza de dichos hogares como es el
caso que nos ocupa es muy estrecha Un gran porcentaje
de las mujeres jefas de hogar pertenecen a estratos
humildes de la poblaciéon Un estudio BID CEPAL PNUD
(1995) descnbe asi la stuacion La casi totaldad de los
paises de América Latina tienen porcentajes de hogares con
jefatura femenina superiores al 20% lo que contribuye
fuertemente al fenébmeno conocido como la femimzacién de
la pobreza Los estudios de CEPAL dejan en evidencia la
mayor pobreza relativa muchas veces la indigencia de los

hogares a cargo de una mujer”

Las consecuencias de pertenecer a una famiia en donde el
progenitor masculino se halla ausente son muy
considerables Ademéas de lo que significa afectvamente
tanto los padres como las madres aportan a las y los
hojas/os activos fundamentales para la vida La desventajas
relativas a las y los nifias/os cnadas/os en hogares de este
tipo se agudizan en las condiciones de los mercados de
trabajo modernos Los mismos exigen un nivel de

preparacion cada vez mayor Ello signffica procesos
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4.1.2.2.

educativos cada vez mas extensos. Contar con una familia

integrada, que apoye emocional, y practicamente, ese

esfuerzo prolongado es estratégico para culminarlo. Las y

los nifas/os y las y los jovenes de familias desarticuladas

carecen de este capital

Bernardo. 2000).

social clave. (KLIKSBERG,

Edad y sexo de los miembros del grupo familiar

Cuadro No. 12

Edad y Sexo de los Miembros del
Grupo Familiar de las Pacientes

Octubre 2012
Total Sexo
Edad N° % Femenino | Masculino
Total| 340 100.0 206 134
Menores de 15 afos 136 40.0 94 42
Mayores de 15 afos 204 60.0 112 92

Fuente: encuesta realizada por la autora

El Cuadro No. 12, refleja que los grupos familiares de

nuestras pacientes estan conformados por 340 personas.

Las caracteristicas de esta poblacién son:
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De las 340 personas el 600 % correspondian a
personas mayores de 15 afios de edad De estas la
mayoria pertenecian al sexo femenino (112)

El 40 0 % de la poblacién corresponden a menores de 15
afios de edad y de igual manera el mayor porcentaje de
estas eran del sexo femenino (94) Es decr que el 610
% de la poblacion que conforma los grupos familiares

estudiados es del sexo femenino

SI vemos estas vanables con perspectiva o enfoque de
género podriamos infenr que en su mayona los grupos
famiiares de nuestras pacientes se encuentran en
vulnerabilidad en cuanto al desamollo de sus potenciales

como red de apoyo familiar

La categoria sexo se refiere a las caracteristicas biolégicas
que traemos al nacer y que nos define como hombres y
mujeres La categorila de género designa los aspectos
psicolébgicos sociales y culturales que resultan de ia
construccidn de lo femenino y lo masculino y establece los
roles y normas para los hombres y mujeres que se

aprenden a través de la socializacién Las representaciones
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de lo femenino y lo masculino que se transforman en
estereotipo o versiones simplificadas de la feminidad y la
masculinidad asocian lo femenino a la matemidad I[a
familia la belleza la insegundad emocional dependencia
del varébn y lo masculino a la fuerza la inteligencia el
trabajo la sequndad emocional y la independencia matenal y

afectiva del varén etc (LOPEZ AGUILAR Jesus 2010)

Al tratarse de paciente femeninas con grupos familiares
compuestos pnncipalmente por mujeres donde el
diagnéstico cambia la forma en que se han manejado a lo
largo de su vida familar surgen nuevas sttuaciones que

atender y la reorganizacién de roles ya asumidos

Hay que considerar que la poblacion femenina se ve
afectada de manera directa por el desempleo el empleo
informal las condiciones laborales poco favorables y las
desigualdades salanales y por otro lado el aspecto de la no
valoracién del trabajo reproductivo toda vez que las mujeres
socialmente se les ha asignado el rol de cuidado del hogar

la famiha enfermas/os y otros roles que ocupan una gran
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parte de su tiempo y las limita para la plena insercién laboral.

IV Informe Nacional Clara Gonzalez. (2008).

4.1.2.3. Ingreso Mensual del Grupo Familiar y Namero de

Miembros

Cuadro No. 13
ngreso Mensual del Grupo Familiar las
Pacientes y Numero de Miembros

Octubre 2012
Total Nuamero de Miembros por familia
Ingrase N | % | 1a2 | 3a4 | 5a6 |7omas

Total | 100 |100.0 18 45 27 10

101 a 300 29 |[29.0 8 21 0 0
301 a 500 43 | 43.0 9 19 13 2
501 a 700 22 | 22.0 1 3 12 6
701 a 900 4 | 40 0 1 1 2
Mas de 901 2 2.0 0 1 1 0

Fuente: Encuesta aplicada por la autora

El autor Lopez Aguilar, Jesus (2010), cita en su obra a la
Alianza del movimiento de Mujeres. Plan de Incidencia
Econémica. AGEM. Género y Economia. 2009., sefialando:

“El crecimiento econémico de Panama ha sido uno de los
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mas altos en los ultimos 5 afios (2004 2008) con tasas
promedio de acuerdo al Ministeno de Economia y Finanzas
y otras fuentes pnvadas de entre un 8% a un 11% en el afio
2008 A pesar de esta bonanza las insatisfacciones de la
poblacion por el aumento de la canasta basica que no es
proporcional a los aumentos salanales se mantienen la
pobreza persiste en un 37 2% de la poblacién total siendo

de 98 5% en areas indigenas y de 54 2% en el area rural

En el Cuadro No 13 describimos los resultados obtenidos
en cuanto a los rangos ingresos generados por los miembros
del grupo familiar de las pacientes relactonandolos con el

numero de miembros Estos son

El 43 0% de los hogares contaban con un ingreso entre 301
a 500 balboas mensuales y estos estaban en su mayoria
conformados por 3 a 4 miembros (19) o por 5 a 6 miembros
(13)

Un 29 0% de los hogares tenian ingresos entre 101 a 300
balboas y estos estaban conformados por un numero de

miembros entre 3 a 4 (21) y 1 a 2 miembros (8)
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El 22 0% de las familias contaban con ingresos entre 501 a
700 balboas con 5 a 6 miembros (12) o mas de 7 miembros
(6) en su mayoria

» Solo un 4 0% de los grupos familiares contaba con ingresos
supenores a los 701 balboas conformados pnncipalmente
por mas de 3 miembros
Un minmo de 20% de las familias estudiadas tenian

ingresos de mas de 901 balboas con mas de tres miembros

Estas cifras nos indican que nos encontramos ante grupos
famiiares con problemas relacionados a la falta de recursos
econémicos suficientes para satisfacer sus necesidades
basicas lmitando el alcance pleno de su desarrolio éptimo

como familia y el de sus membros

Es conocido que uno de los prnncipales problemas que
enfrentan las famiias vulnerables es la alta probabilidad de
reproduccién de la pobreza Hecho que puede verse agravado
en nuestras familias de estudio debido a que tienen un miembro
con una enfermedad que implica un egreso mas dentro de la

economia familiar
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4.1.2.4. Cobertura de Seguridad Social de los miembros del grupo

familiar

En el Cuadro No. 14, vemos los porcentajes relacionados con
la cobertura de seguridad social de los miembros del grupo
familiar. Nuestras familias tenian en total 340 miembros, de
estos, la mayoria, (60.9%) no contaba con ningun tipo de
cobertura de la seguridad social. Tan solo un 39.1%

respondié afirmativamente al respecto.

Cuadro N°. 14
Cobertura de seguridad social de los
miembros del grupo familiar de las pacientes

Octubre 2012
Status Dentro del Sistema de Total
Seguridad Social de los Miembros N° o
del Grupo Familiar °
Total| 473 100.0
Con Cobertura de Seguridad Social 133 28.1
Asegurados/as 54 11.4
Beneficiario/a 35 7.4
Pensién por enfermedad 10 2.1
Pension por vejez 21 44
Pension de sobreviviente 13 2.7
Sin cobertura de seguridad social 207 43.8

Fuente: encuesta elaborado por la autora
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Es considerable porcentaje de miembros que no cuenta con
seguro socal lo que podria implicar una mayor
responsabilidad econémica debido a los gastos generados por
las prestaciones médicas que puedan tener los miembros
Ademés esto puede Iindicar que los mismos se dedican a
actividades econdémicas informales en donde ademas de
devengar ingresos econdémicos Imitantes (ver cuadro
anteror) no les da acceso a la cobertura de segundad social
Recordemos que de igual manera se frata de grupos

familiares conformados por mujeres

154



4.1.2.5. Enfermedades sufridas por los miembros del grupo

familiar

Cuadro No. 15
Enfermedades sufridas por los
miembros del grupo familiar*

Octubre 2012
Enfermedades Sufridas por los Miembros Total
del Grupo Familiar N° %
Total 118 100.0

Clengs epfermedades infecciosas y 57 48.4
parasitarias
Tumores (neoplasias) 6 5.1
Enfermedades endocrinas, nutricionales y 2 17
metabélicas '
Trastornos mentales y del comportamiento 4 3.4
Enfermedades del sistema nervioso 2 1.7
Enfermedades del 0jo y sus anexos 6 5.1
Enfermedades del sistema circulatorio 21 17.8
Enfermedades del sistema respiratorio 10 8.5
Enfermedades del sistema digestivo 2 1.7
Enfermedades de la piel y el tejido 08
subcutaneo '
Enfermedades del embarazo, parto y 4 33
puerperio '
Sintomas, signos y hallazgos anormales
clinicos y de laboratorio no clasificados en 1 0.8
otfra parte
Traumatismos, envenenamientos y algunas 2 17
otras consecuencias de causa externa )

Fuente: encuesta realizada por la autora.
* Cuadro de respuestas miuiltiples

En el Cuadro No. 15, se reflejan los datos referentes a las
enfermedades sufridas por los miembros de las familias en

aproximadamente los dos Ultimos afios.
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Se obtuvieron un total de 118 respuestas De estas las de

mayor incidencia fueron

Con un 48 4% la enfermedades infecciosas y parasitarnas
Un 17 8% presentaban enfermedades del sistema
circulatorio

El 85% presentaron enfermedades del sistema
respiratorio

En cuanto a tumores (neoplasias) un 5 1% present6 este
tipo de enfermedad agravando el cuadro de salud que

presentaba su grupo familiar

41 3 Caractensticas de la vivienda de las famihia

Las ciudades son verdaderos motores de crecimiento e innovacion
generan empleo y atraen inversiones y gente Sin embargo esa
promesa viene acompafiada de diversos desafios entre ellos el de
cémo dotar de servicios empleo y techo a poblaciones cada vez

mas numerosas

Las profundas diferencias en las condiciones de vivienda que se

registran entre las familias adineradas y las de menores recursos
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nos recuerdan constantemente las dificultades que entrafia esta
tarea y las brechas socioecondmicas que persisten en Aménca

Latna y el Canbe

Los problemas de vivienda que sufre la regibn datan de hace vanas
décadas Muchos de ellos afloraron en los afios cincuenta como
producto de las olas migratonas del campo a la cudad y se
acrecentaron como consecuencia de la falta de planfficacion
urbana y de la poca inversién en infraestructura Desde entonces
muchas de nuestras ciudades y muchos de nuestros paises han
hecho avances significativos en lo que se refiere a satisfacer
diversas necesidades tal y como lo demuestra el impresionante
progreso logrado en matena de acceso a electncidad y agua
potable Se debe avanzar méas rapido construr a partir de la
experiencia y aprender de aquellas ciudades por fuera de la regidn
que se encuentran mejor administradas y cuyas condiciones y

calidad de vida son muy supenores

Los gobiemos tienen un papel importante que desempefiar para
construir un sector de vivienda mas sélido pero son las familias y
el sector pnvado quienes deben ser los pnincipales protagonistas

en el mejoramiento de las condiciones de vivienda en un marco
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normativo y de politicas publicas adecuado Cuando se presta
mayor atencidn a la vivienda destinada a los grupos de bajos
Ingresos en nuestras ciudades todos salimos ganando Por un lado
se genera empleo y crecimiento econdémico Por otro lado se
contnbuye a disminurr la desigualdad social y a mejorar las

posibiidades futuras de todos los miembros

Los pobres buscan en las ciudades méas oportunidades de empleo
mejor acceso a servicios basicos y otra serie de faclidades En lo
fundamental la vivienda y el bamo influyen en la calidad de vida de
las personas en la salud y la educacién de sus hjos/as en su
huella de carbono y en su vulnerabilidad al cnmen y a los desastres

naturales

Habitar en una vivienda precana no es bueno para la salud Una
vivienda precana se puede convertir ficiimente en caldo de cultivo
de enfermedades y angustias en vez de ser un nido de segundad y

comodidad

En las ciudades de toda América Latina y el Canbe millones de
hogares aun residen hacinados en viviendas con pisos de tierra sin

servicios de saneamiento y/o recoleccion de basuras El
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hacinamiento aumenta la posibiidad de que las enfermedades
contagiosas se transmitan dentro del hogar cuando uno de sus
miembros se enferma Los pisos de tierra agravan el problema
pues contribuyen a propagar enfermedades parasitanas La falta de
servicios de agua electncidad y saneamiento dificulta y hace mas
costoso el proceso de obtener agua potable preparar y almacenar
los alimentos de manera segura y mantener una buena higiene
personal todo lo cual compromete la salud de los habitantes

(BOUILLON César Patricio 2012)

Realidad antenor que incluye la situacién actual de Panama en
materia de vivienda y de acceso a los servicios basicos Detallamos
a continuacién las caracteristicas en cuanto al tema de nuestros

los familiares investigados
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4.1.3.1. Tipo y tenencia de la vivienda
Cuadro No. 16
Tipo y tenencia de la vivienda
de la poblacién estudiada

Octubre 2012

T — Total Tenencia de la Vivienda
P N° % Propia | Alquilada | Cedida

Total 100 100.0 72 22 6
Apartamento 6 6.0 2 2 2
Casa Individual 74 74.0 67 5 2
Casa Adosada 2 2.0 1 0 1
Cuarto 18 18.0 2 15 1

Fuente: encuesta realizada por la autora

De acuerdo a lo que muestra el Cuadro No. 16, de las 100

pacientes investigadas, el 74.0% cuentan con casas
individuales, de las cuales 67 eran de tenencia propia; 5
alquiladas y 2 cedidas. Mientras que un 18.0% reportaros
vivir en cuartos, en su mayoria alquilados (15) y un 6.0%
respondié que vivia en apartamentos y el 2.0% en casas

adosadas.

El tipo y tenencia de las viviendas de las pacientes

estudiadas, podemos correlacionarlo en los niveles

econdmicos resultantes, lo que nos indica que se trata de
personas de recursos econdmicos limitados, que como el
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autor Bouillon, César Patricio (2012), sefala: “Muy rara vez
cuentan con las condiciones adecuadas por tratarse de
familias de bajos ingresos. Una vivienda adecuada
comprende seguridad juridica de la tenencia, disponibilidad
de servicios basicos e infraestructura como luz, agua y
alcantarillado, asequibilidad, habitabilidad, acceso, ubicacién

y un entorno cultural adecuado”.

4.1.3.2. Fondos utilizados para construir la vivienda

Cuadro No. 17
Fondos utilizados para construir la
vivienda de la poblacion estudiada

Octubre 2012
Fondos Utiliza_dos Total
Parav(i:‘::;\:ar:w la N° o
Total 100 100.0
Propios 69 69.0
Préstamo 7 7.0
Apoyo 2 210
wakarok | z | a

Fuente: encuesta realizada por la autora
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El Cuadro No 17 refleja la informacién relacionada con los
medios a través de los cuales las famihas construyeron sus

viviendas

El 690% de las pacientes encuestadas sefialaron que
utihzaron fondos propios para construrr sus viviendas un
22 0% no construyo la vivienda en menor porcentaje un

7 0% utihz6 préstamos y un 2 0% recibid apoyo para hacerio

Observando la conducta de nuestro entorno vemos que
Panama en matena de vivienda refleja una misma realdad
que muchos paises de Aménca Latina y el Canbe mas de la
mitad de las familas pnncipaimente de ingresos bajos y
medios construyen sus viviendas por su propia cuenta sin
mucha ayuda con poca asistencia técnica y a lo largo del
tiempo Ademas lo hacen sin financiamiento externo porque

no logran conseguir crédito

La autoconstruccibn es una respuesta perfectamente
racional de los hogares a las Imitaciones que enfrentan y a
las fallas de los mercados de vivienda Si no pueden
conseguir una hipoteca porque las entdades crediticias no
se la conceden entonces amendan y si no pueden
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arendar se las amreglan para proporcionase un techo al
alcance de sus posibiidades Si no tienen dinero para hacer
mejoras y las entidades financieras no les otorgan un
préstamo construyen por pequefias etapas a lo largo del
tiempo Si no pueden obtener un titulo de propiedad de la
tierra la ocupan llegalmente y esperan hasta tener aigo de
segundad en su lote y en su vivienda y entonces invierten
en mejoras Si no tenen medios para mudarse se quedan
donde estan e introducen mejoras segun sus posibiidades a

lo largo del tempo (BOUILLON César Patricio 2012)

4133 Espacio de la vivienda y numero de miembros por familia

Los hogares que se enfrentan al desafio de construrr su
propia vivienda y mejorarla a lo largo del tiempo requieren una
unidad inicial de bajo costo y con disefios sencillos que
permitan agregar espacios con el paso de los afios Una
vivienda debe proveer el espacio necesano para ofrecer
intmidad a los miembros de la familia para compartir tareas

realizar achvidades y esparcimiento para el grupo
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Cuadro No. 18
Espacio de la Vivienda de los Grupos
Familiares y Nameros de Miembros por Familia

Octubre 2012
Espacio de la Total Numero de Miembros por Familia
Vivienda N° % |(1a2| 3a4 | 5a6 7 0 mas
Total| 100 |100.0| 18 45 27 10
Una Habitacion 4 4.0 3 1 0 0
Dos Habitacion 46 | 46.0 2 31 9 4
Tres 32 (320 0 | 9 | 17 6
Habitaciones :
Vivienda de una
sola pieza 18 | 180 | 13 4 1 0

Fuente: Encuesta aplicada por la autora

En el Cuadro No. 18, vemos las variables relacionadas con
espacio de la vivienda y el nimero de miembros por familia

teniendo las siguientes caracteristicas:

* El 46.0% de las viviendas contaban con 2 habitaciones. De
estas, 31 albergaban familias de 3 a 4 miembros; 9
albergaban familias de 5 a 7 miembros. Lo que nos indica
que en general existia un espacio reducido para la
convivencia familiar.

* Un 32.0% de las viviendas tenian 2 habitaciones; para
alojar a 17 familias con 5 a 6 miembros y 9 familias de 3 a 4
miembros. Al igual que en el acapite anterior, un reducido

espacio para el numero de miembros.
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= Un considerable 18.0% de las viviendas eran de una sola
pieza y en 5 de ellas se albergaba de 3 a 6 miembros, lo que

nos indica que existe hacinamiento en las mismas.

4.1.3.4. Facilidades de la Vivienda

Tabla N°. 1
Facilidades de la Vivienda
de la Poblacion Estudiada

Octubre 2012
Facilidades de las Viviendas e s
AGUA 100 100.0
De Potabilizadora 74 74.0
De Acueducto Rural 14 14.0
De Tanque Cisterna 10 10.0
De Pozo 2 2.0
LUZ 100 100.0
Eléctrica 86 86.0
Lampara de Querosén 13 13.0
Planta 1 1.0
DISPOSICION DE EXCRETAS 100 100.0
Servicio Higiénico 56 56.0
Letrina 44 44.0
TELEFONO 100 100.0
Movil 66 66.0
Residencial 16 16.0
No tiene 18 18.0

Fuente: encuesta realizada por la autora
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Una vivienda salubre debe contar con los servicios de agua
potable luz eléctnca un lugar para la eliminacion de
excretas acceso a las calles y una ventilaciébn apropiada
para los miembros que residan en ella Caractensticas que
llegan a ser méas importantes aun cuando tenemos en el
grupo famiar un miembro enfermo o con necesidades
especiales Al respecto en la Tabla No 1 nos indica las

faciidades con que contaban las viviendas de las familias

Agua sobre el acceso al agua el 74 0% de las viviendas
contaban con agua potable 14 0% contaba con agua de
acueducto rural 10 0% recibia el suministro de agua a
través de tanques cisternas del Instituto de Acueductos y
Alcantanilados Nacionales (IDDAN) y un 2 0% obtenia el
vital liquido de pozo

« Luz el 860% de las viviendas contaban con luz
eléctnca 13 0% utihizaban lamparas de querosén y 1 0%
refin6 contar con planta generadora de electncidad
Disposicién de excretas el 56 0% de las viviendas
contaban con servicio higiénico y un considerable 44 0%
utiiza letnnas para este fin La comecta disposicion de las

excretas es fundamental para preservar la salud de las
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comunidades rurales y urbanas La solucién ideal deberia
es la recoleccién de las aguas negras o servidas por
medio de una red de alcantarilado y el posterior
tratamiento en plantas de tratamiento de aguas servidas
sin embargo vemos que aun para muchas familias la
solucibn técnica y econdbmicamente mas viable es la
letrina

Teléfono hoy en dia la telecomunicacion y el acceso a
dispositivos méviles ha cambiado radicaimente siendo
cada vez mdas accesible a la poblacion en general El
66 0% de la poblacién refind utlizar teléfonos celulares
para comunicarse un 16 0% cuenta con teléfono fijo en
sus residencia y un 18 0% mdicé que no cuenta con

teléfono

Los datos nos muestran entonces viviendas con imitaciones
tanto en términos del espacio y en relacidn a los servicios
basicos sobretodo en términos de la disposicion de

excretas
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4.1.3.5. Materiales de construccion de las viviendas

Tabla No. 2
Materiales de Construccion de las
Viviendas de la Poblacion Estudiada

Octubre 2012
Materiales de Construccion Total
de las Viviendas N° %
TECHO 100 100.0
Zinc 100 100.0
PAREDES 100 100.0
Bloques 92 92.0
Madera 1 1.0
Zinc y Bloques 1 1.0
Bloques y Madera 6 6.0
PISO 100 100.0
Cemento 93 93.0
Tierra 2 2.0
Cemento y Tierra 5 5.0

Fuente: encuesta realizada por la autora

La Tabla No. 2, describe los materiales predominantes con
los que fueron construidas las viviendas de las pacientes y
su grupo familiar estudiados. El tipo de material utilizado

puede determinar la durabilidad y el estado de las mismas.
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4136

Los datos muestran que la viviendas estaban construidas

con los siguientes materiales

Techo el 100 0% de las viviendas contaban con techo
de zinc
Paredes el 920% de las mismas se encontraba
construida con paredes de bloques 6 0% de bloques y
madera y 1 0% respectivamente de madera y de zinc y
bloques

« Piso el 930% de los pisos de las viviendas eran de

cemento 5 0% de cemento y tierra y un 2 0% de tierra

Resultados que indican el usos de matenales durables en la

mayoria de las viviendas

Condiciones de las viviendas segun la poblacién

estudiada

Se pidi6 al grupo estudiado que valorara segun su opinién
cémo eran las condiciones de su vivienda y las respuestas

las contemplamos en el Cuadro No 198
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Cuadro No. 19

Condiciones de las vivienda segun
valoracién de la poblacién estudiada

Octubre 2012
Total
Condiciones de la Vivienda
N° %
Total 100 100.0
BUENA 69 69.0
La consideran comoda 25 25.0
Es a lo que han podido acceder y esta bien 44 44.0
REGULAR 23 23.0
Esta bien pero le faltan mejoras 10 10.0
Las nuevas necesidades de espacio la hacen 13 13.0
menos comoda
MALA 8 8.0
No es comoda y le falta espacio 5 5.0
Necesita mejoras, esta deteriorada 3 3.0

Fuente: encuesta realizada por la autora

= ElI 69.0% de las mujeres consideraban que
condiciones de su vivienda eran buena. Los motivos que
expresaron fueron que la consideran comoda y que era a
lo que habian podido acceder y estaba bien para ellas.

= Un 23.0% indic6 que las condiciones de la misma era

regular porque le faltan mejoras vy
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necesidades de espacio que necesitaba el grupo familiar
la hacian menos comoda

» Por otra parte un 8 0% consideré que las condiciones de
la misma eran malas debido a que no era comoda le
faltaba espacio suficiente necesita mejoras o se

encontraba deteriorada

Es incuestionable que existe relacidn en tomo al hecho de
que las condiciones adecuadas de una vivienda
desempefian un papel pnmordial en el bienestar de los
individuos Por lo que es importante evaluar el papel que
juega el Estado y las Politicas Publicas en el sector de la
vivienda ya que las mismas representan un bien

imprescindible

Ademas muchos marcos juridicos abogan por la
intervencion del Estado en este sector dado que ésta figura
como un derecho basico que estos deben garantizar a

todos/as los/as ciudadanos/as
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4 2 Dindmica socio familiar de la poblacién

La vida cotidiana es de suma importancia para la famlia pues es
través de ella como se van encarnando los valores y se va molkieando el
caracter de las personas En este campo se ponen también en practica

los sistemas de autondad comunicacion e interrelaciones familiares

La famila como nucleo social no ha pemanecido estatica ella ha
reflejado todos los cambios que se han suscitado a lo largo de su
evolucién Lo antenor sugiere que la famiha tiene una histona de vida
que le es propia un periodo de germinacion un nacimiento una etapa
de crecimiento y desarrollo con una capacidad de adaptarse a la

progresion y al cambio y de influrr en estructuras mas complejas

Es por ello que tratar cada aspecto de la famila de manera aislada es
tarea compleja dada su naturaleza tan diversa y cambiante La familia
es extraordinanamente sensible a las necesidades de las personas que
la integran y as u medio soctal mas amplio (Campos Flores Nivia

2001)

A contnuacidn presentamos el drea de andlisis relacionada con la

dindmica socio famihiar de la poblacién estudiada
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4.2.1 Tipo de familia

En toda sociedad conocida existe alguna clase de familia.
Aunque las pautas de la vida familiar varian de una sociedad otra
y de un periodo histérico a otro. A medida que una sociedad
cambia, también cambia la gente que la compone; la familia esta
cambiando y adoptando diversas modalidades, con

caracteristicas muy particulares en base a su realidad.

En el Cuadro No. 20, se indican los tipos de familia encontrados

en nuestra investigacion:

Cuadro No. 20
Tipo de Familia de las Pacientes

Octubre 2012
Tipo de Familia de Total
las Pacientes N° %
Total 100 100.0
Familia Nuclear 23 23.0
Familia Monoparental 18 18.0
Familia Unipersonal 5 5.0
Familia Reconstruida 4 4.0
Familia Homosexual 1 1.0
Familia Extensa 49 49.0

Fuente: encuesta realizada por la autora.

173



Familia extensa un 49 0% de las familias correspondia a esta
tipologia

Familia Nuclear 23 0% estaba conformada por padre madre
e hyos/as

Familia monoparental el 18 0% correspondia a este tipo de
famiia Siendo la madre y paciente la que encabeza estos
hogares lo que podria representar mayor vulnerabilidad para
los/as hijos/as

Familia unipersonal u hogar unipersonal El porcentaje donde
la mujer/paciente vive sola fue de 5 0%

Familia reconstruida familias en donde padre y madre reside
con hjosias de relaciones anteriores y/o con los de la nueva
pareja fueron de 4 0%

Familla homosexual es una realidad en nuestro pais existen
un considerable numero de hombres homosexuales y mujeres
lesbianas viven con sus respectivas parejas aunque no sean
reconocidos legalmente como tal pero finjan los deberes y
derechos que se adquieren en una unidn Encontramos en

nuestra poblacién un 1 0% de familias de este tipo
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4 22 Rol de la paciente dentro de su grupo famihar

A través de la historia hombres y mujeres han desempefiado
roles ofictos tiempos de trabajo distntos que estan
determinados por el contexto sociocultural de cada sociedad
Aparentemente hay una simple divisién de tareas pero como es
reflejo de una relacién asimétnica de poder donde los aspectos y
actividades sefialados como femeninos acaban siempre

depreciados en relacion a los masculinos

El hecho de que hombres y mujeres en las mas diversas
sociedades se dediquen a diferentes actividades y realicen
distintos trabajos ha sido explicado como Inherente a la
diferenciacién sexual Se le ha relacionado con la posesidn y con
la carencia de cualidades fisicas intelectuales emocionales para
cada sexo Son explicaciones consensuadas como naturales

inmutables racionales justas

Los distintos roles de mujeres y hombres son reafirmados tanto
en la famiha como en la escuela La famlia como pnmera
instancia socializadora juega un papel determinante en la

transmisidn de pautas de comportamientos segun el sexo ya que

175



en su seno se reproducen las caracteristicas de la realizada
social en que esta contenida A los nifios se les estimula para
que sean dindmicos Independientes creativos dominantes
agresivos mientras que a las nifias se les circunscriben a
espacios reducidos con conductas de pasividad sumision
dependencia y de servicio a los demas Se hace énfasis en el
desarrollo de sus habilidades y destrezas manuales dejando de
lado las tareas que estmulan su crecimiento intelectual Ademas
los tipos de juegos los cuentos las canciones el vestuano y sus
colores son formas utlizadas para que se mantengan estas

dferencias entre los sexos

Fuera del ambito famiar la escuela es otra instancia de
socializacibn que juega un papel preponderante en la
reproduccién y reforzamiento de las diferencias sefialadas Son
desarrollados estereotipos que ubican a la mujer en una posicion
de desventaja y subordinacién relegada a un segundo plano
imtando el pleno desarrollo de sus potencialidades personales

(LEONEL FUKUDA Junia y ARCE Manela 1987)

Al hombre se le entrena para que se convierta en proveedor

econémico de una familia y al mismo tiempo para que ejerza un
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papel protagénico en la toma de decisiones dentro y fuera de
esta. A su vez, se le mantiene al margen de las actividades

domésticas que se desarrollan dentro del hogar.

Por otra parte a la mujer se le orienta para que desempefie roles
subvalorados e invisibilizados como esposa sumisa y madre
abnegada. Son escasas las posibilidades para incursionar en el
ambito del mundo pablico y cuando logra insertarse, lo hace bajo
condiciones de desventaja y desigualdad respecto al hombre”. En
el Cuadro No. 21, se reflejan porcentajes que hablan claramente
de lo expuesto por las autoras.
Cuadro No. 21

Rol de la paciente dentro
de su grupo familiar

Octubre 2012
Rol de la paciente dentro Total
de su grupo familiar N° %
Total 100 100.0
Jefa de hogar: aporta econémicamente y toma
decisiones 14 14.0
Jefa de hogar: s6lo aporta econémicamente 1 1.0
Administradora del hogar: participa en la toma de
decisiones 28 28.0
Administradora del hogar: no participa en la toma de
decisiones 2 2.0
Administradora del hogar: que aporta
econémicamente 3 3.0
Miembro del grupo familiar que solo aporta
econémicamente 8 8.0
Miembro dependiente del grupo familiar: no aporta
econdmicamente, no toma decisiones. 33 33.0
Miembro dependiente del grupo familiar: que toma
decisiones y aporta economicamente. 11 11.0

Fuente: encuesta realizada por la autora
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Veamos los pnncipales roles que declararon nuestras mujeres de

estudio

Un 330% de las pacientes sefialé que eran miembro
dependiente de su grupo famiiar y que no aportaban
econémicamente ni tomaban decisiones

El 28 0% indicé que eran administradoras de! hogar pero que
participan en la toma de decisiones dentro del grupo famihiar
Un 14 0% indico que eran las jefa de hogar que aportaban
econémicamente y tomaban las decisiones

El 11 0% sefiald ser miembro dependiente del grupo familiar
pero que participaba en la toma de decisiones y realizaba
alguna actividad que le permitia realizar algunos aportas

econémicamente

Calificacién de la relacidn de la paciente con su grupo

famiiar

Al ser interrogadas sobre el su relacién con el grupo famiiar las
pacientes indicaron las siguientes respuestas contenidas en el

Cuadro No 22
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Cuadro No. 22
Calificacion de la relaciéon con su grupo
familiar de acuerdo a la poblacion estudiada

Octubre 2012
Calificacion de la Relacion del Grupo et
Familiar N° %
Total 100 100.0
BUENA 73 73.0
Se relacionan bien y son unidos/as 58 55.0
Estan pendientes unos/as de otros/as 18 18.0
REGULAR 20 20.0
A veces no le brindan apoyo 7 7.0
Se relacionan poco 8 8.0
Por distancia territorial se relacionan poco 5 5.0
MALA z 7.0
No se relacionan 3 3.0
No se hablan, por ende no se relacionan 2 2.0
Tienen vidas independientes 2 2.0

Fuente: encuesta realizada por la auto

-

a.

» El 73.0% indic6 que tenia buenas relaciones con su grupo
familiar, ya que se relacionan bien, son unidos/as y procuran

estar pendientes unos/as de otros/as.
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Un 20 0% sefiala que las relaciones con su grupo familiar son
regulares porque a veces no le brindan apoyo se relacionan
poco o por distancia terntornial mantienen contacto

» El 70% refiere que tiene malas relaciones con su grupo
famiiar no se relacionan para nada no se hablan o tienen

vidas independientes

En total un 27 0% de la poblacién estudiada manifestaba algun
tipo de situacidn negativa relacionada a su interaccién con el

grupo familiar

De acuerdo a nuestra expenencia cuando una mujer es
diagnosticada de céncer de mama al principio sus familiares y
amistades manifiestan interés y preocupaciéon pero a medida que
va pasando el ttempo cada vez son menos las personas que se
toman el tempo y hacen el esfuerzo necesano para visitar o
llamar a la enferma Esto ocurre habituaimente por un doble
motivo los/las que no estan enfermos/as se sienten iIncomodos
cerca de las que lo estdan y algunas personas con cancer se
apartan de sus amistades y/o familiares especialmente al

progresar su enfermedad
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Cuando se produce el alejamento de las vidas de estas
personas se pierde el estimulo de pensar en ellas se pierde la
capacidad para ver sus problemas en una perspectiva mayor y se
pierden las sugerencias de ayuda que otros pueden proporcionar
Es mprescindible por tanto evitar el aislamento social de la
paciente con cancer de mama Dominguez Cunchillo Femando

(2008 59)

Comunicacién dentro del grupo familia actualmente

En el Cuadro No 23 se presentan los resultados obtenidos al
consultar a las pacientes sobre la comunicacién en la actualidad

con su grupo familiar Las respuestas fueron
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Cuadro No. 23

Comunicacion dentro del grupo familiar
actualmente de acuerdo a la poblacion estudiada

Octubre 2012
Comunicacion dentro del Total
grupo familiar actualmente N° %
Total 100 100.0
BUENA 70 70.0
Se hablan y tratan bien 24 240
Lo que le pasa a uno/a le pasa a todos/as 10 10.0
No tienen problemas de comunicacién 36 36.0
REGULAR 23 23.0
A veces discutan entre ellos/as 7 7.0
No siempre se comunican las situaciones 11 11.0
Viven muy lejos por lo que no se comunican 5 5.0
MALA 7 7.0
No se comunican 2 2.0
No se relacionan por lo que no se hablan 3 3.0
No sabe de su familia 2 2.0

Fuente: encuesta realizada por la autora

» Un 70.0% indicé que las comunicacién dentro del grupo
familia era buena, porque se hablaban y trataban bien,
consideraran que “lo que le pasa a uno/a le pasa a todos/as” y

que no tenian ningln tipo de problema relacionado con la

comunicacion.

= Regular comunicacion en el grupo familiar manifestaron tener
23.0% de las pacientes, principalmente porque a veces
discutian entre ellos/as, no siempre se comunican las

situaciones que suceden o viven muy lejos por lo que no se

comunican.
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Un 7 0% indicé que la comunicacién era mala ya que no se
comunican no se relacionan por lo que no se hablan o no
sabla informacién de su famiha

Tenemos entonces que un 30 0% de la poblacidn manifesté
tener algun tipo de problemas con el manejo de la

comunicacién dentro del grupo familiar

La comunicacién es un proceso a través del cual se da y se
recibe informactbn Es una manera de intercambiar ideas
sentimientos y expenencias Esta permite establecer relaciones

entre las personas tanto dentro de la famiha como fuera de esta

Puede ser un elemento de gran importancia para la integraciéon
familiar y para el desarrollo emocional del individuo cuando se
utliza adecuadamente De la misma manera puede ser el foco
pnncipal de problemas en la familia y afectar aspectos

emocionales en las personas

Este valor es parte de la estructura vital del ser humano porque
para toda persona es esencial ser escuchado y conversar para
expresar sentimientos emociones idas miedos amores Yy

angustias La persona puede colocarse mas facimente en el
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lugar del otro y comprenderlo se siente escuchada respetada
aceptada comprendida y liberada (CAMPOS FLORES Nmia

2011)

Identificacién del Cuidador/a Pnmanio/a

En salud con el cambio epidemiolégico de la poblacién las
priondades del pasado han ido quedando atrds pasando a dar
cabida a nuevas necesidades que satisfacer Una de las
enfermedades que se relaciona con este fenémeno es el cancer

por lo que se espera que cada vez mas personas lo padezcan

Es importante mencionar que esta enfermedad no sélo afecta al
individuo que es diagnosticado/a sino que corresponde a un
padecmiento de toda la famiia razén por la cual se hace
indispensable brnndar una preparacion de calidad a la persona o
cuidador/a pnmaria o pnncipal que se hara cargo de la paciente
en su hogar y a nivel hospitalano quien en conjunto con el
equipo de salud ayudan a satisfacer las necesidades basicas de
estas paciente y acompafiarle durante el dificll proceso de la
enfermedad Ella cuidador/a de la enferma es figura clave en

todo el proceso de atencidn La asignacién del/a curdador/a se
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hace en base a una fuerte determinacién social, haciendo la

definicion del papel de la mujer como principal proveedor de

cuidados informales y también de satisfaccion de las necesidades

basicas de los/las enfermos/as. (ARANEDA PAGLIOTTI, Gloria.

2006).

Cuadro No. 24

Identificacion del cuidador/ara

primaria dentro del grupo familiar

Octubre 2012
Total Sexo
Identificacion del
Cuidador/a
Primario/a N° % F M
Total 100 100.0 86 14

Esposo 4 4.0 0
| Grado de consanguinidad: padre,
madre, hijo(a) 27 27.0 19
Il Grado de consanguinidad:
abuelo/a, nieto/a, hermanos/as 24 24.0 24 0
Il Grado de consanguinidad:
bisabuelos/as, biznietos/as, 8 8.0 8 0
tios/as, sobrinos/as
| grado por afinidad: suegros/as,
yernos, nueras 15 15.0 15
1l grado por afinidad: cufiados/as 7 7.0 7 0
Otros 15 15.0 13 2

Fuente: encuesta realizada por la autora

En el Cuadro No. 24, se presentamos los resultados obtenidos en

relacion a la identificacion del cuidador/a primaria dentro del

grupo familiar;
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e El 27% de las pacientes manfestd que su cuidador/a
prnmario/a era un miembro de su familia con pnmer grado de
consanguinidad (madre padre hijo a)

¢ El 24 0% indicio que su que su cuidador/a pnmano/a era un
miembro de su famiha con segundo grado de consanguinidad

e Un 150% refind que suegros/as yermo O nueras eran sus
cuidadores pnmanos es decir familiares de pnmer grado de
afinidad

e Un 150% consideraba que su cuidador/a pnmano/a no se
encontraba dentro de su grupo familiar

e A destacar que solo un 4 0% manifestd que su esposo

realizaba tareas como cuidador pnmarno

De toda la poblacion dentficada como cuidadores/as
pnmarios/as la mayoria o sea el 84 0% era del sexo femenino
y el 14 0% era del sexo masculino Esto reafirma en gran medida
la distrbucion de ciertas tareas establecidas social y
culturaimente para las mujeres (cuidar) y para el hombre
(proveer) Los/as cuidadores/as pnmarios/as identficados dentro
de los grupo familiares no reciben retnbucibn econémica por la
ayuda que ofrecen ademas esta labor implica una sobrecarga

fisica y emocional debido a las tareas que la misma conlleva
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4.3 Percepcion de las pacientes sobre las implicaciones socio familiares

del diagndstico y sobre el apoyo con que cuenta.

4.3.1 Tiempo de recibido el diagnéstico

Como delimitacion de la muestra se planteé que las pacientes
seleccionadas debian tener como minimo 6 meses de haber sido
diagnosticadas, tiempo prudencial en que en el Instituto Oncolégico
Nacional se le ha determinado un plan médico a cada una y era

posible para esta valorar su experiencia como paciente.

Cuadro No. 25
Tiempo de Diagnéstico de la Paciente
Octubre 2012

Tiempo del Diagnéstico

L] 0,
De la paciente N 5

Total| 100 100.0

Menos de un afio 18 17.0
1 a2 Aios 39 39.0
3 a4 Aios 30 30.0
5 Anos o Mas 13 14.0

Fuente: encuesta realizada por la autora.
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En el Cuadro No 25 mostramos el tempo aproximado transcurndo

desde que la paciente recibi6 el diagndstico de cancer de mama

Un 39 0% tenia de 1 a 2 afios de haber reciido el diagnéstico

El 30 0% de las paciente tenian entre 3 a 4 afios de haber
recibido el diagnéstico

Dieciocho por ciento (18 0%) tenia menos de un afio

El 13 0% habia recibido la informacidn entre 5 afios 0 mas

Esto nos indica que en efecto este grupo de pacientes reunia las
caracteristicas determinadas para la seleccibn de las muestra y
habia recibido algun tipo de tratamiento oncolégico como lo veremos
a continuaciéon al igual que los cambios a nivel de red de apoyo que

pudieran haberse dado

4 3 2 Tratamiento oncolégico recibido

Como se planteo en el marco tednco los tratamientos para la
atencidbn del cancer de mama son la cirugia quimioterapia

(cualquiera de sus vanantes) y radioterapia los mismos pueden ser
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aplicados de manera simultanea o separada segun el tipo de cancer

de mama identificado por patologia.

Cuadro No. 26
Tratamiento oncolégico
recibido por la paciente*

Octubre 2012
Tratamiento Oncoldgico Tom)
Recibido N° %

Total 100 100.0
Cirugia 12 12.0
Quimioterapia 37 37.0
Cirugia y Quimioterapia 34 34.0
Cirugia, Quimioterapia y
Radioterapia 17 17.0

Fuente: encuesta realizada por la autora.
* Cuadro de respuestas multiples

En el Cuadro No. 26, identificamos los tratamientos que la poblacion

de estudio habia recibido:

= EI 37.0% habia recibido tratamiento de quimioterapia.

= El 34.0% habia sido intervenida quirargicamente (Cirugia) y

recibido quimioterapia.

» Un 17.0% de la poblacién habria recibido cirugia, quimioterapia y

radioterapia.
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4.3.3

Conocer qué tipo de tratamiento recibié la paciente y el tiempo
transcurrido a partir del diagnéstico toma relevancia por varios
aspectos entre los que podemos mencionar: los posibles efectos
secundarios a los mismos, los cuales demandan mayor cantidad de
cuidados y apoyo, la posible incapacidad de la paciente para hacer
ciertas funciones que demande esfuerzo fisico considerable o le
generen altos niveles de estrés prolongado. Todo lo anterior,
requerira efectivamente un mayor papel por parte de la red de apoyo
con la que cuenta la pacientes y la intervencion social debe ir dirigida

al fortalecimiento de la misma.

Personas con las que comparte informacion médica

Cuadro No. 27
Personas con quien la paciente comparte
informacion del diagnostico y/o tratamiento

Octubre 2012
Personas con quien Tolal

Comparte Informacién N° %
Total 100 100.0
Familiares 83 83.0
Amistades 11 11.0

Companeros/as de Trabajo 2 2.0

Otros 4 4.0

Fuente: encuesta realizada por la autora
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En este acapite de la investigacién es necesano indicar que al
momento de formular la pregunta se le indicé a la paciente
responder sobre la relacién con la persona con quien mayormente
compartia informacion de su diagnéstico Las respuestas obtenidas

son concentradas en el Cuadro No 27

= EIl 830% de las pacentes indicaron que comparten
pnncipaimente con miembros de su grupo familiar la informacién
meédica
Un 17 0% refind que su in formacidn médica la comparten con
personas ajenas a su grupo familiar como los son amistades

miembros de su grupo religioso

El apoyo y soporte del grupo familiar a la paciente es fundamental
tanto para compartir la informacion médica recibida la cual es
cambiante conforme pasa el periodo de los tratamentos
oncolégicos Ademas la infformacién por derecho es de la paciente y
es ella quien decide con quién compartiria o s1 desea que sean sus
famihares quienes la reciban y tomen decisiones algo que puede

suceder generalmente en pacientes adultas mayores
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4.3.4 Importancia del apoyo familiar

Cuadro No. 28
Importancia del Apoyo Familiar Durante el Diagnéstico
ylo Tratamiento de Acuerdo a la Poblacién Estudiada

Octubre 2012
Considera Importante del Apoyo Total
Familiar Durante el Diagnoéstico y/o N° o
Tratamiento °
Total 100 100.0
Sl 96 96.0
Es fundamental debido a las muiltiples
situaciones fisicas y emocionales al 53 53.0

momento del diagnéstico, durante Ilos
tratamientos y el seguimiento.

Si el apoyo de sus familiares no hubiese
podido cumplir con todas sus citas y 11 11.0
tratamientos

El apoyo de sus familiares es su fuerza

para seguir adelante y luchar contra la 32 32.0
enfermedad.

NO 4 4.0
Tienen vidas independientes y no han 2 20
necesitado apoyarse en nada. '
Han podido sobrepasar otras dificultades
sin la ayuda de su familia, esta nueva 2 20
situacion de enfermedad no ser la ’
excepcion.

Fuente: encuesta realizada porla a

Se les consulté a las pacientes su opinion sobre el nivel de
importancia que segun ellas tiene el apoyo de su grupo familiar
durante el diagnédstico y/o los tratamientos. Sus respuestas estan

contenidas en el Cuadro No. 28:
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Un 96 0% de las pacientes concordaron segun su opinion que el
apoyo familiar es relevante durante su atencibn meédica
oncolégica Los motivos porque son fundamentales debido a las
multiples situaciones fisicas y emocionales al momento del
diagnéstico durante los tratamientos y el seguimiento sienten
que sin el apoyo de sus familiares no hubiesen podido cumplir
con todas sus citas y tratamientos consideran que el apoyo de
sus familiares es su fuerza para seguir adelante y luchar contra la
enfermedad

Solamente un 4 0% consideraba que el apoyo de su familia no
fue relevante durante su atencién porque debido a sus vidas
independientes no han necesitado apoyarse en nhada porque han
podido sobrepasar otras dificuitades sin la ayuda de su famila y

esta nueva situacion de enfermedad no es [a excepcién

Como vemos en los resultados para la mayoria de las pacientes
resuftaba importante el apoyo de su grupo familiar durante su
proceso de enfermedad y tratamientos Cabe sefalar que el
porcentaje que indicé no haber requendo el apoyo familiar indicaba
tener conflictos familiares previos a la enfermedad que interfenas en

pedir o declarar la necesidad de apoyo
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4.3.5 Calificacion del apoyo familiar recibido y necesidad de mayor

apoyo

Cuadro No. 29
Calificacion del apoyo familiar recibido durante el

roceso de enfermedad de acuerdo a la poblacion estudiada

Octubre 2012
Calificacion del Apoyo Familiar Recibido Totl
Durante el Proceso de Enfermedad N° %
Total 100 100.0
SUFICIENTE 73 73.0
Sus familiares estuvieron muy atentos/as y
disponibles desde el momento del 39 39.0
diagnéstico y durante los tratamientos.
Hicieron todos los arreglos y ajustes
necesarios en su vida personal vy 34 34.0
responsabilidades laborales para brindarle ’
apoyo.
INSUFICIENTE 20 20.0
Sienten que hubiesen podido ayudarle mas 13 13.0
pero por oftras responsabilidades no lo '
hicieron.
No todos los miembros del grupo familiar les 4 4.0
apoyaron igual.
No todos los miembros comprenden las
necesidades que presentan ante el ) 3.0
diagnéstico.
NINGUNA 7 7.0
No han recibido ningun tipo de apoyo por 5.0
parte de sus familiares durante el proceso :
de atencion oncolégica.
No han necesitado del apoyo de familiares
para enfrentar la situacién de enfermedad, 2 2.0

otras personas le han ayudado.

Fuente: encuesta realizada por la autora
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Debido al tempo transcumdo desde haber recibido el diagnéstico y
los tratamientos las pacientes se encontraban en la capacidad de
calficar segun su opinién el apoyo familiar recibido segun el Cuadro

No 29

El 73 0% indicod que el apoyo que ha recibido de su grupo familiar
es suficiente porque estuvieron muy atentos/as y disponibles
desde el momento del diagnéstico y durante los tratamientos
porque hicieron todos los arreglos y ajustes necesanos en su vida
personal y responsabilidades laborales para brindarie apoyo

« Un 200% consideré que el apoyo recibido fue insuficiente
porque sienten que hubiesen podido ayudarle mas pero por otras
responsabilidades no lo hicieron porque no todos los miembros
del grupo famihar les apoyaron igualtanamente y ademas no
todos los miembros comprenden las necesidades que presentan
ante el diagnéstico
El 7 0% refind que no recibié ningun tipo de apoyo por parte de
su grupo famiiar ya sea porque no lo bnndaron voluntariamente
y ellas no la han pedido o porque otras personas fuera de su

grupo familia le han ayudado

Independientemente de la calficacion dada al apoyo familiar recibido

en estos resultados queda manifestado que sea de su grupo familiar
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o de otras personas, las pacientes con diagnéstico de cancer de
mama requieren una red de apoyo durante su proceso de atencién
oncolégica. La mayor o menor necesidad del mismo va a depender
de las propias necesidades sentidas y manifestadas por ellas o las
recomendadas por el equipo de salud.

Cuadro No. 30

Necesidad de mayor apoyo familiar durante el proceso
de enfermedad de acuerdo a la poblacién estudiada

Octubre 2012
Necesidad de Mayor Apoyo Total
Familiar Durante el Proceso de N° %
Enfermedad i
Total| 100 100.0
| 27
Con recursos econémicos 10 27.0
Con cuidados y compafiia 15 55.6
Para transportarse 2 7.4
NO 73 73.0

Fuente. encuesta realizada por la autora.

Claramente identificada esta necesidad y muy relacionado a estos
resultados estan los contemplados en el Cuadro No. 30, en donde
encontramos las respuestas al formular la pregunta sobre si las
pacientes consideraban que requerian un mayor apoyo de parte de
su grupo familiar. Al respecto el 73.0% manifesté que no necesitaban
mayor apoyo del recibido y el 27.0% indicé que si necesitaban mayor

apoyo en los siguientes aspectos: con recursos econémicos, con
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cuidados y compaiiia o para transportarse de la entidad hospitalaria

al hogar o para cumplir con otras responsabilidades.

4.3.6 Cambios posteriores al diagnodstico

relaciones familiares

Cuadro No. 31

identificados en las

Cambios identificados en las relaciones familiares posterior
al diagnéstico de acuerdo a la poblacién estudiada

Octubre 2012

Cambios Identificados en las

Total

Relaciones Familiares N° %
Total 100 100.0

CAMBIOS POSITIVOS
A raiz del diagnéstico han sentido que 73 73
las relaciones familiares han mejorado
considerablemente.
CAMBIOS NEGATIVOS
Consideran que hubo cierto grado de 15 15.0
alejamiento por parte de algunos :
miembros de su grupo familiar.
NO HUBO CAMBIOS 12 12.0
Las relaciones familiares no eran
buenas antes del diagnéstico y se 7 7.0
mantuvieron igual.
No hubo cambios, ya que por distancia
territorial, no se relacionaban antes ni 5 5.0

posterior al diagnéstico.

Fuente: encuesta realizada por la autora
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En el Cuadro No 31 encontramos las respuestas de las pacientes
en referencia a si| consideran que posterior al diagnéstico han habido

cambios en las relaciones familiares

» Cambios positivos un 73 0% indicd que a raiz del diagnéstico
han sentdo que las relaciones familiares han mejorado
considerablemente
Cambios negativos el 15 0% consideran que hubo cierto grado
de alejamiento por parte de algunos miembros de su grupo
familiar

= No hubo cambios un 12 0% refiere que las relaciones familiares
no eran buenas antes del diagndstico y se mantuvieron igual No
hubo cambios ya que por distancia terntonal no se relacionaban

antes ni postenor al diagnéstico

437 Cambios 1dentificados en los roles famihares a partir del

diagnéstico

Como hemos wisto en la Iteratura revisada los roles que
desempefian hombres y mujeres en la sociedad y en el nucleo

famiiar se encuentran enmarcados por creencias y patrones
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androcéntristas construidos y reafirmados a lo largo de la historia en

donde existen actividades y funciones distintas para los hombres y

para las mujeres.

Cuadro No. 32

Cambios identificados en los roles familiares relacionados

con el diagnéstico de acuerdo a la poblacion estudiada

Octubre 2012
; : - Total
Cambios Identificados en los Roles Familiares N° %
o

Total 100 100.0
S| HUBO CAMBIOS 53 530
Su grupo familiar ha tenido que realizar cambios 29 29.0
en su funcionamiento y en los roles. ’
En particular su conyuge o esposo realiza mas
tareas en el hogar que anteriormente. 25 250
En particular sus hijos/as han tenido que cuidarle
durante los tratamientos y atender las tareas del
hogar. 9 9.0
NO HUBO CAMBIOS 37 37.0
Por distanciamiento de relacion o territorial con los
miembros de su grupo familiar no han identificado 12 12.0
cambios en los roles.
Han continuado realizando sus actividades dentro
del hogar, solo con mayor cuidado, por lo que no
han identificado cambios. 25 25.0

Fuente: encuesta realizada por la autora
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En el Cuadro No 32 vemos los cambios que pudieron darse en los
roles familiares a partir de que la paciente recibib el diagnostico de

cancer de mama

o EI 683 0% de las pacientes refind que s1 hubieron cambios en los
roles familiares su grupo famiiar ha tenido que realizar cambios
en su funcionamiento y en los roles en particular su conyuge o
esposo realiza mas tareas en el hogar que antenomente en
otros casos sus hjos/as han temido que cuidarle durante los
tratamientos y atender las tareas del hogar

¢ Un 37 0% de las paciente indicd que no hubleron cambios en los
roles famiiares ya que por distanctamiento de relacion o
terntonal con los miembros de su grupo familiar no han
identificado cambios en los roles o han continuado realizando

sus actividades dentro del hogar solo con mayor cuidado
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4 38 Problemas sociales existentes e incrementados en el grupo

familiar y surgidos debido a la enfermedad

El peso y la mportancia que la famiia tiene en el desarrolio y
evolucién del individuo aumentan su potencial de accion en la
interaccién de cada uno de sus miembros por lo tanto la famiha
definda como sistema se ve afectada como tal cuando alguno de
sus miembros sufre algun cambio vital Acontecimientos de indole
accidental o natural exponen a la familia a grandes conmociones y
cambios que producen alteraciones estructurales y funcionales
entenderemos entonces el papel de la familia en una situaciéon en la

que uno de sus miembros sea una enferma con cancer

Los cambios que se producen en el sistema familiar son multiples y
de diferente indole y algunos de ellos corresponden a problemas
sociales los cuales pudieron existir antes de la enfermedad de la
paciente incrementarse al momento del diagnostico o surgir ante la

nueva situacién
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Cuadro No. 33
Problemas sociales en el grupo familiar antes del
diagnéstico de acuerdo a la poblacién estudiada*

Octubre 2012
en :; r(g?tz:':isarsn?l?;arlf\?\tes Total
del Diagnéstico N° %

Total 298 100.0
Econémicos 99 33.2
De Salud 36 12.1
De Vivienda 31 10.4
De Educacion 2 0.7
De Transporte 46 15.4
De Empleo 52 17.4
De Comunicacion 15 5.1
De Relaciones Familiares 17 8.7

Fuente: encuesta realizada por la autora.
* Cuadro de respuestas multiples

Cuadro No. 34
Incremento de los problemas sociales existentes
en el grupo familiar posterior al diagnéstico
de acuerdo a la poblacion estudiada*

Octubre 2012
Incremento de los Problemas Total
Sociales Existentes en el Grupo
Familiar Posterior al Diagnéstico N° %
Total 504 100.0
Econdémicos 100 20.0
Salud 100 20.0
Vivienda 46 9.1
Educacion 25 4.9
Transporte 94 18.6
Empleo 82 16.2
Comunicacion 30 5.9
Relaciones Familiares 27 5.3

Fuente: encuesta realizada por la autora.
* Cuadro de respuestas multiples
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Cuadro No. 35
Nuevos problemas sociales surgidos en el grupo familiar
posterior al diagnéstico de acuerdo a la poblacién estudiada

*

Octubre 2012
Problemas Sociales Surgidos en el Total
Grupo Familiar Posterior al
Diagnéstico N° %

Total 512 100.0
Econémicos 100 19.5
De Salud 100 19.5
De Vivienda 31 6.1
Educacién 24 4.7
Transporte 100 19.5
Empleo 94 18.4
Comunicacion 36 7.0
Relaciones Familiares 27 5.3

Fuente: encuesta realizada por la autora.
*Cuadro de respuestas multiples

En los Cuadros No. 33, No. 34 y No. 35, se evaluaron cuales eran
los problemas sociales existentes, cuales se incrementaron y los que
surgidos debido a la enfermedad dentro del grupo familiar en la

opinién de las pacientes, las principales respuestas fueron:

*» Problemas sociales antes del diagnoéstico: los principales
problemas sociales identificados por las pacientes antes de la
aparicion de la enfermedad fueron los econdémicos (33.2%), de

empleo (17.4%) y de transporte (15.4%).
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Incremento de los problemas sociales existentes segun la
opinidn del grupo de estudio existid incremento en los problemas
sociales los cuales fueron los econdmicos (20 0%) de salud
(20 0%) de transporte (18 6%) y de empleo (16 2%)

= Las pacientes también indicaron que los mismos problemas
sociales que se incrementaron generaron nuevos problemas

dentro del grupo familar

En todos los cuadros relacionados al tema las respuestas
concordaron en que la economia la salud el empleo y el trasporte
eran los pnncipales puntos afectados ante la situacion de
enfermedad lo que se podria traducir en la importancia del
fortalecimiento de la red sociofamilar para enfrentar los mismos y
realizar el acompafiamento de la paciente en su proceso de
atencién oncolégica No todas las familias m sus miembros apoyan
de la misma manera sin embargo es necesarno identficar y

potencializar las habilidades capacidades y recursos de cada uno/a

204



439 Otras fuentes y formas de apoyo

Por lo comun los miembros de la famila se encuentran vinculados
con Instituciones laborales educativas o sociales que quiza prestan
sus servicios En el presente caso es de pnmordial importancia hacer
hincapié en el contacto de los integrantes de la familia con sus redes
sociales Speck y Attneave(1994) proponen que los problemas
famiiares en especial aquéllos relacionados con la forma en que los
miembros de la familia se pueden orgamizar pueden tratarse
propiciando el fortalecmiento de su red para solventar las
necesidades y cuidados de un miembro enfermo manejandolo a
través de lo que denominaron mediacién enred (VELASCO Maria
Luisa y SINIBALDI GOMEZ J F Julidn 2001)
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Cuadro No. 36
Otras fuentes de apoyo personales con las que
cuentan las pacientes de acuerdo a la poblacion estudiada*

Octubre 2012
Otras fuentes de apoyo Total
personales con las que cuenta N° %
Total 135 100.0
Grupo de Oracion 16 11.9
Amistades 35 25.9
Grupos de autoayuda 9 2.2
Otros:
— Del Instituto Oncolégico Nacional 31 23.0
— Asociacién Nacional Contra el Cancer
(Capitulo de la Provincia de 19 14.0
Veraguas)
— Vecinos de la Comunidad 16 11.9
— Su Patrono/a 15 11.1

Fuente: encuesta realizada por la autora.
* Cuadro de respuestas multiples

En el Cuadro N° 36, de respuestas multiples, se obtuvieron 135
respuestas, en donde vemos las otras fuentes que han servido de

apoyo a las pacientes para afrontar la situacién de enfermedad:

= El 26.0% indica que sus amistades les han brindado algun tipo de
apoyo.

= Un 23.0% refiere que otras fuentes como el Instituto Oncolégico
Nacional, la Asociacién Nacional Contra el Cancer Capitulo de la
Provincia de Veraguas, vecinos de la comunidad y hasta sus

patronos, les brindaron apoyo.
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Cuadro No. 36
Otras fuentes de apoyo personales con las que
cuentan las pacientes de acuerdo a la poblacion estudiada*

Octubre 2012
Otras fuentes de apoyo Total
personales con las que cuenta N° %
Total 135 100.0
Grupo de Oracion 16 11.9
Amistades 35 25.9
Grupos de autoayuda 9 2.2
Otros:
— Del Instituto Oncolégico Nacional 31 23.0
— Asociacién Nacional Contra el Cancer
(Capitulo de la Provincia de 19 14.0
Veraguas)
— Vecinos de la Comunidad 16 11.9
— Su Patrono/a 15 11.1

Fuente: encuesta realizada por la autora.
* Cuadro de respuestas multiples

En el Cuadro N° 36, de respuestas multiples, se obtuvieron 135
respuestas, en donde vemos las otras fuentes que han servido de

apoyo a las pacientes para afrontar la situacién de enfermedad:

= El 26.0% indica que sus amistades les han brindado algun tipo de
apoyo.

= Un 23.0% refiere que otras fuentes como el Instituto Oncolégico
Nacional, la Asociacién Nacional Contra el Cancer Capitulo de la
Provincia de Veraguas, vecinos de la comunidad y hasta sus

patronos, les brindaron apoyo.
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= En menor porcentaje, indicaron que han recibido soporte de sus
grupo de oracion (11.8%) o de grupos de autoayuda (2.2%).
Cuadro No. 37

Formas de apoyo con las que cuentan las
pacientes de acuerdo a la poblacion estudiada*

Octubre 2012
Formas de apoyo Total
con la que cuenta No. %
Total| 342 100.0
Con dinero 90 26.3
Con cuidados 88 26.0

Con acompariamiento intra y/o

extra hospitalario & 3.6
Con medio de transporte 49 14.3
Con medicamentos 14 4.0
Con alojamiento temporal 13 3.8
No recibe ningtn tipo de apoyo 7 2.0

Fuente: encuesta realizada por la autora.
* Cuadro de respuestas multiples

En el Cuadro No. 37, presentamos las respuestas recibidas en

funcién al tipo de apoyo que las pacientes han recibido:

=  Con dinero (26.3%).

* Con cuidados (26.0%).

= Con acompafiamiento intra y/o extra hospitalario (23.6%).
» Con medio de transporte (14.3%).

= Con la compra de medicamentos (4.0%).

= Con alojamiento temporal 83.8%).
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Un 7 0% indicé que no ha recibido ningun tipo de apoyo

Podemos infenr entonces que las necesidades surgidas por el
diagnéstico de una enfermmedad como el cancer conlleva una
movilizacién de recursos intrafamiliares y fuera del entomo familiar
lo que deberna ser materia de estudio e intervencion de las politicas

sociales en beneficio de esta poblacibn creciente cada afio

4 3 10 Aspectos en los que el grupo famihar de la paciente debe ser

orientado

En la opinién de las pacientes sus grupos familiares deberian ser
onentados por el equipo de salud para que les puedan bnndar un
mejor apoyo los temas en los que concuerdan se les debe capacitar

son presentados en el Cuadro No 38
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Cuadro No. 38
Aspectos en los que el grupo familiar de la paciente debe ser orientado
para brindar un mejor apoyo de acuerdo a la poblacién estudiada*

Octubre 2012
Aspectos en los que el Grupo Familiar Total
de la Paciente Debe Ser

Orientado Para Brindar Un Mejor Apoyo N° %

Total 492 100.0
Aspectos econémicos 84 17.0
Aspectos relacionados a la vivienda 49 10.0
Aspectos relacionados al transporte 94 19.1
Aspectos relacionados al manejo del
diagndstico y sus implicaciones 93 18.9
Aspectos relacionados al manejo de
situaciones estresantes 84 17.0
Aspectos relacionados a la distribucion de
responsabilidades familiares 88 18.0

Fuente: encuesta realizada por la autora.
* Cuadro de selecciones miuiltiples

= Aspectos relacionados al transporte (19.1%):
Relacionado a las nuevas necesidades de transporte hacia la
entidad hospitalaria, si los pacientes vienen del interior deben
realizar una serie de tramites para poder acceder a este recurso;
sin son de ciudad capital multiples realidades sociales ponen en
riesgo acceso a este recurso. El cumplimiento de las citas
médicas en de importancia elevada en la entidad hospitalaria,
debido a que el cumplimiento de las mismas puede entorpecer o
atrasar el cumplimiento del plan médico y por ende se ve

afectada la salud y calidad de vida de la paciente.
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Aspectos relacionados al manejo del diagnéstico y sus

implicaciones (18 9%)

Todos los miembros del grupo familiar no asimilan de la misma
manera la infoormacién recibida Cada uno de acuerdo a su
histona de vida su sistema de creencias y su propia relacion con
la paciente y la enfermedad necesitard mayor o menor apoyo

para convertirse en una pieza de la red de apoyo

Aspectos relacionados a la distnbucién de responsabilidades

famihares (18 0%)

Cada miembro del grupo familiar cumple un rol un papel o tiene
una responsabilidad pre-establecida esto se trastoca ante la
apancién de una enfermedad A veces existe la reorganizacion
espontanea sin mayor esfuerzo en otros se requiere onentacion
e intervencion Recordarles que el diagnéstico y su tratamiento
son cambiantes cambios que vive padece y enfrenta la paciente
en donde no siempre mejoria significa capacidad de retomar sus

responsabilidades dentro del grupo famihar
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Aspectos relacionados al manejo de situaciones estresantes

(17 0%)

La enfermedad la incertidumbre de los tratamientos los efectos
secundanos el contacto mismo con la entdad hospitalana causa
estrés que s1 no es manejado de manera adecuada puede

onginar una cnsis que afectara a la paciente

Aspectos econémicos (17 0%)

Tener cancer implica un nuevo egreso dentro del sistema del
grupo familiar que aunado con el costo de la vida actual puede

ser fuente de tension y generadora de conflictos

Aspectos relacionados a la vivienda (10 0%)

Las condiciones de la vivienda podrian no ser un problema
antenor al diagnéstico pero ante la nueva situacién se convierte
en una nueva necesidad que atender en donde algunas veces se
requieren hacer modificaciones en busca de la calidad de vida de

la paciente
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En la Iteratura consultada se plantea el papel de la familia como un
potente agente de Salud es decir como un grupo soctal que tiene
un rol mediatizador del proceso de salud-enfermedad pero para eso

muchas veces necesita onentacion

4 3 11 Opinién sobre lo que representa ser paciente oncolégica

El cancer de mama o del seno representa una amenaza real y
confirmada para las mujeres estudiadas La enfermedad crénica
tiene efectos en la percepcidon que la persona tiene de su cuerpo su
autoestma sus sentmientos y dominio personal Asi pues padece
sentimientos de culpabilidad en especial si familiares suyos han
fallecido a causa del cancer de mama o por alterar la vida de sus

familares debido a los cargos econémicos que generan entre otros

La manera en que sea Interpretado ser una paciente con cancer
depende no sélo del pronéstico clinico sino que se basa en las
creencias previas que tenga la paciente respecto a la propia

enfermedad

Las pacientes fueron consultadas sobre qué significaba para ellas el
tener esta enfermedad obteniendo las respuestas que presentamos

en el Cuadro No 39
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Cuadro No. 39
Opinion de la poblaciéon sobre ser
paciente con diagnédstico oncolégico

Octubre 2012
- Total
Opinién N° %
Total 100 100.0

Aprendizaje: todos los dias aprende algo nuevo
en relacién a como sobrellevar la enfermedad 30 30.0
ella y ayudar a otras comparieras a hacerlo.
Incertidumbre: acepta tratamientos fuertes con
efectos secundarios y no sabe si daran 29 29.0
resultados positivos.
Mal: las implicaciones socios familiares y 16 16.0
fisicos son multiples. '
Molestia y enojo: porque siente que su
condicion de salud actual se debe a la demora 10 100
en el sistema de salud en cuanto al diagnéstico '
temprano de su enfermedad.
Resignacién: Si Dios le puso esta prueba en su 5 50
vida la enfrentara con mucha fe. )
Culpa: sinti6 molestias y esperé mucho tiempo
para buscar ayuda médica, de haberlo hecho 5 5.0
su condicion de salud no estuviera tan )
complicada como en este momento.
Leccion de vida: que le ha permitido detenerse
y analizar las cosas que son realmente 3 3.0
importantes en su vida.
Castigo: cometié muchos errores en su vida. 2 2.0

Fuente: encuesta realizada por la autora

= Como un aprendizaje: todos los dias aprende algo nuevo en
relacion a como sobrellevar la enfermedad ella y ayudar a otras
compaiieras a hacerlo (30.0%).

*Con incertidumbre: acepta tratamientos fuertes con efectos

secundarios y no sabe si daran resultados positivos (29.0%).
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Con negatividad las mplicaciones socio familiares y fisicas son
multiples (16 0%)

« Con molestia y enojo porque siente que su condicion de salud
actual se debe a la demora en el sistema de salud en cuanto al
diagnéstico temprano de su enfermedad (10 0%)

sCon resignacién $Si Dios le puso esta prueba en su vida la
enfrentara con mucha fe (5 0%)

»Con culpa sinttd molestias y esper6 mucho tiempo para buscar
ayuda médica de haberlo hecho su condicidn de salud no
estuviera tan complicada como en este momento (5 0%)

sLeccién de vida que le ha permitido detenerse y analizar las
cosas que son reaimente importantes en su vida (3 0%)

Castigo cometi6 muchos errores en su vida (2 0%)

Hoy en dia el diagnéstico de cancer todavia significa un fuerte
impacto para las personas que lo reciben y sus famihares A pesar
del aumento en el numero de curaciones el estigma de la palabra
cancer persiste en el subconsciente de la poblacion pues se asocia
a dolor sufnrmento muerte y en algunos casos a castgo

inmerecido
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4.3.12 Opinion sobre su futuro

Como seres humanos tenemos metas, planes, suefios y proyectos
de vida que cumplir a corto, mediano o largo plazo. Pero, ;Qué pasa
con la palabra “futuro” cuando se tiene una enfermedad muchas
veces interpretada como mortal?

Cuadro No. 40
Opinion de las Pacientes Sobre Su Futuro

Octubre 2012
Opinion Sobre Su Futuro N° 1okl %
Total 100 100.0
Tiene la esperanza de ser dada de alta del hospital y 32 320
poder estar curada de la enfermedad )
Resolver temas pendientes relevantes para ella en o5 25 0
materia personal, profesional y familiar. )
No piensa mucho en el futuro, ha aprendido a 16 16.0
disfrutar cada dias de su vida como si fuera el ultimo '
Ver a sus hijos/as crecer y estar a su lado para 13 13.0
apoyarles como madre. '
Pasar mayor tiempo con su familia, aprovechar cada 10 10.0
dia que Dios le regala '
Poder realizar el suefio de ser madre una vez haya 4 4.0
culminado con los tratamientos oncoldgicos. '

Fuente: encuesta realizada por la autora

Las pacientes estudiadas fueron interrogadas sobre lo que

representa para ellas su futuro, presentandolo en el Cuadro No. 40:
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Tiene la esperanza de ser dada de alta del hospital y poder estar
curada de la enfermedad (32 0%)
Resolver temas pendientes relevantes para ella en matena
personal profesional y familar (25 0%)
No piensa mucho en el futuro ha aprendido a disfrutar cada dia
de su vida como si fuera el uttimo (16 0%)

= Ver a sus hijos/as crecer y estar a su lado para apoyarles como
madre (13 0%)
Pasar mayor tempo con su familla aprovechar cada dia que Dios
le regala (10 0%)
Poder realizar el suefio de ser madre una vez haya culminado

con los tratamientos oncolégicos (4 0%)

Considerable sefalar que el 52 0% de las repuestas dadas por las
pacientes iban en funcién a sus planes futuros con la famiia lo que
puede indicar el grado de importancia que tiene ésta en el proceso
de atencién oncoldgica y la existencia de una actitud positiva hacia el

futuro en general
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4.3.13 Recomendaciones para el equipo de salud (Instituto Oncolégico
Nacional) Ser la entidad publica especializada en el tratamiento de
la enfermedad oncoldgica en general en la Republica de Panama,
representa un reto y una responsabilidad para el equipo de salud
que implica actualizaciébn constante y no solo en los avances
tecnologicos sino también en la humanizacion de la atencion:
partiendo que tenemos una mujer que es cuerpo y ser humano, con
necesidades propias y Unicas.

Cuadro No. 41
Recomendacion de las pacientes para el equipo del Instituto Oncoloégico

Nacional en cuanto al trato al paciente oncolégico
Octubre 2012

Total

N° %
Total| 100 100.0

Al equipo médico en particular, que se les explique mas

sobre los tratamientos y se tome en cuenta su opinidén en 35 35.0

la toma de decisiones.

Mejorar la comunicacién entre los médicos tratantes, a

veces son vistos por varios especialistas a la vez y la

informacién recibida es distinta acarreando en

incertidumbre de la paciente y su familia.

A veces el personal de salud en general, no tiene la

paciencia que se requiere y no responden de la mejor 10 10.0

manera ante interrogantes o dudas.

Se debe mejorar la atencién y los tiempos de espera en

Recomendaciones

15 15.0

las diferentes ventanillas o consultas. 7 7.0
Ninguna. Sienten que ningun hospital en el pais tiene la
calidad de trato y mistica de atencion como la tiene el 33 33.0

ION.

Fuente: encuesta realizada por la autora
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Consultamos a las pacientes sobre sus recomendaciones para el

equipo de salud gue la atiende presentando las expuestas en el

Cuadro No 41

Al equipo médico en particular que se les explique mas sobre
los tratamientos y se tome en cuenta su opinién en la toma de
decisiones (35 0%)

Mejorar la comunicacién entre los médicos tratantes a veces
son vistos por vanos especialistas a la vez y la informacién
recibida es distinta acarreando en incertidumbre de la paciente y
su famihia (15 0%)

A veces el personal de salud en general no tiene la paciencia
que se requiere y no responden de la mejor manera ante
interrogantes o dudas (10 0%)

Se debe mejorar la atencién y los tiempos de espera en las
diferentes ventanillas o consultas (7 0%)

Ninguna Sienten que ningun hospital en el pals tiene la cahdad

de trato y mistica de atencién como la tiene el ION (33 0%)

Trabajar con familas es un reto demanda tener un manejo y

conocimiento del tema ademas del encuadre real de la familia sus

necesidades expectativas desde su wvisibn y desde nuestra

interpretaciéon objetiva
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La atencién de la paciente no se lleva a cabo solamente en el ambito
hospitalano sino que por el contrano estas unidades son utlizadas
durante el menor tiempo posible siendo precisamente el hogar
donde transcurre la mayor parte de su atencién En este contexto se
hace necesano comprender a la familia como parte del equipo
multidisciplinano en su cuidado La familia es quien mas tiempo esta
con la paciente y por lo tanto es quien debe llevar a cabo los

cuidados de manera lo mas integral posible

De esta forma el entrenamiento la familla debe constituir tarea
primordial del equipo de salud que permitan la consolidacion y
fortalecimiento de la familia como unidad basica como red de apoyo

efectiva
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CAPITULO V
PROPUESTA



51

Introduccién

Partimos del supuesto que las pacientes y las familias son competentes y/o
tienen la capacidad y recursos de llegar a ser competentes para el
afrontamiento de situaciones de cnisis como lo puede llegar a ser el cancer
de mama Ewvidentemente cuando el sujeto solicita ayuda o es considerado
por el equipo de salud o la entidad hospitalana como uno que necesita
ayuda lo hacen porque tienen o pueden tener problemas pero esto no
quiere decir que carecen de conocimientos expenencia o estrategias de
actuacibn o que estds no sirven eso el Trabajador/a Social debe

respetario

Si la paciente y su grupo familiar no muestran competencia no se debe a
su deficiencia simo al fracaso del sistema social para generar
oportunidades que permitan el desarrollo de las mismas o la oportunidad de
aprenderias Las redes sociales internas y externas deben proveeries los
apoyos formales o informales que necestan Se les debe proporcionar la
segundad de la escucha la confidencialidad y la comprensién sin enjuiciar
se debe promover la aceptacion y el positivismo La intervencién debe

generar un contexto que haga posible el cambio
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Los cambios y/o la adaptacién a la nueva situacibn deben ser producto de
sus propias acciones o esfuerzos guiadas por el Trabajador Social Ellas y
ellos son losflas responsables de los cambios y los profesionales
participantes debemos buscar los medios para favorecerio Por tanto los/las
profesionales y la entidad involucradas tenemos las responsabilidad de
mejorar nuestra actuacion o las condiciones actuales desde las que nos
estamos desempefiando Debemos atender a la paciente y a la famila
como un todo aunque esto no iImplique que se tenga que incidir en todos
los miembros sino considerarlos a la hora de producir cambios que

terminaran beneficiando o afectando a todo el sistema familiar

El capitulo V del presente trabajo de investigacibn sustituye la clasica
modalidad de sustentacibn de conclusiones y recomendaciones finales
Proponemos que los resultados y hallazgos relevantes se conwviertan o
sustenten la justificacién de nuestra propuesta cuyo objetivo ya establecido
es establecer ineamientos de atencién tendiente a lograr el fortalecimiento

de la red de apoyo familiar de las pacientes estudiadas dentro del ION

Por consiguiente y a manera de justfficacion presentamos los hallazgos
mas importantes que guiaran nuestra propuesta Los mismos son
presentados guardando el orden de las areas de anabsis que sustentaron la

investigacion
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52 Justificacién hallazgos relevantes

El Trabajo Social y la intervencién familiar constituyen un binomio en cuya
Interaccién se comparte el mismo objetivo de conocimiento la familia la
cual desde nuestra perspectiva presenta una estrecha vinculacién con la
poblacién de estudio lo cual constituye una clave y una gula de facil
acceso para la intervencidon que pretendemos sustentar A continuacién el
perfil socio familiar del grupo que sustenta la necesidad de la intervencién

profesional

521 Caractenisticas socio famiiares de las pacientes su grupo

famihar y otros aspectos sociales Paclentes

oEl 610 % de las pacientes se encontraban en una edad de
productividad lo cual puede afectar de manera signfficativa su
reaccion ante el diagnéstico y los tratamientos y en un
considerable 230 % se trataba de adultas mayores lo que

redunda segun la etapa de la enfermedad en mayores

223



lmitaciones y demanda de supervistén y ayuda para el cuidado y
acompafiamiento

¢ E1 60 0 % de la poblacién estudiada tenfa una relacton de pareja en
matnmonio o0 unidbn consensual que ademas de
responsabilidades nos permtte denvar la existencia de apoyo
emocional y econémico

« En cuanto al nivel de escolandad de manera global el 62 0 % de
la poblacién estudiada no superaba la secundana completa lo
que es claro indicativo de un bajo nivel de escolandad el cual
incidié directamente en el tipo de ocupacién que desempefiaban
y en sus ingresos Las condiciones en que se desenvuelve la
vida econémica del grupo en estudio reflejan en mayor 0 menor
grado el bienestar de los mismos Un 690 % de las pactentes
cuentan con ingresos menores de 500 00 balboas mensuales los
cuales consideramos estan muy por debajo de las demandas y
necesidades de los miembros del grupo famihar tomando en
cuenta el costo de la canasta basica famiiar el aumento de los
servicios basicos y las demandas econdémicas que genera la
condicién de salud de la paciente asi como el numero de
miembros as

+ De manera global podemos sefialar que los ingresos tanto de las

mujeres activas laboralmente como aquellas que no lo estaban
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son bajos frente al costo de la vida en Panama y al hecho que
enfrentaba el grupo como era el costo de los medicamentos
gastos de transporte y aimentacion especial que entre otros que
debia hacer frente la poblacién estudiada

e Junto a lo antenor dicha realidad cobra aun mas vigencia como
resultado del aumento de la pobreza y la inestabilidad social y
politca que han incidido en el detenoro de las condiciones de
vida de las famiias que enfrentan el grave problema del
desempleo y sub-empleo Los nuevos empleos se crean bajo la
lbgca de salanos bajos contrataciones temporales
intensfficacibn de las jomadas de trabajo y condiciones tan
desfavorables que ni siquiera aseguran la satisfaccion de las
necesidades béasicas de la famiia Campos Flores Nivia (2001
47)

«El 75 0 % de la poblacion estudiada tenia mas de 3 hjosfas hecho
que podria estar relacionado con los rangos de edades de las
pacientes a mayor edad mayor numero de hyjos/as podriamos

considerar
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5§211

Grupo famihar

El 850 % de los hogares de nuestras pacientes tenfan
como Jefe de hogar a un miembro del sexo masculino y
un 15 0 % tenia jefatura femenina Este ultimo porcentaje
es importante considerario tomando en cuenta que
hablamos de jefas de hogar que ademas del estado de
vulnerabilidad que mplica enfrentar las necesidades del
hogar solas presentan un diagnostico de cancer que
puede llegar a imitar sus actividades cotidianas propias
de personas que ejercen este rol dentro de un grupo

famihar

oAl relacionar los ingresos (94 0% eran menores a B/ 700 00)

del grupo familiar con el numero de miembros (72 0%
tenia entre 3 a 6 miembros) podemos inferir que nos
encontramos ante grupos familiares con problemas
relaconados a la falta de recursos econémicos
suficientes para satisfacer sus necesidades basicas
hmitando el alcance pleno de su desarrollo éptimo como
famiia y el de sus membros Hecho que puede verse

agravado en nuestras familas de estudio debido a gue
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tienen un miembro con una enfermedad que implica un

egreso mas dentro de la economia famihar

o Importante resaltar que en los grupos famihares estudiados

habia un 5 1% que tenia otro miembro con diagnéstico

de cancer

5212 Vivienda

El tpo y tenencia de las viviendas de las pacientes
estudiadas podemos correlacionario con los niveles
econdémicos resultantes lo que nos indica que se trata
de personas de recursos economicos imitados casas
propias construidas con recursos proplos poco a poco y
con matenales que no garantizaban las condiciones
6ptimas de la misma

Una vivienda adecuada comprende segundad juridica de
la tenencia disponibiidad de servicios basicos e
infraestructura como Iluz agua y alcantanllado
asequibitdad habitabiidad acceso ubicacién y un
entorno cultural adecuado Los datos resultantes nos
indican que cuentan con viviendas que presentan
Imitaciones tanto en términos del espacio y en relacién a
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los servicios béasicos sobretodo en témunos de la
disposicion de excretas Ademas algunas de ellas con
espacio reducido y hasta con problemas de

hacinamiento

53 Dindmica socio familiar de la poblacién estudiada

e Cifras relevantes como familia extensa encontramos un 49 0% del
grupo y como famiias nucleares un 23 0% y un 10% como famia
homosexual

o Los roles declarados por las pacientes reflejan en gran medida su nivel
de dependencia o limitaciones en el desarrolio de potencialidades
mermados por su diagnéstico delicado por lo que encontramos un
numero reducido de las pacientes como miembros que aportaban
econdémicamente y tomaban decisiones dentro del grupo familiar

o En total un 27 0% de ia poblacién estudiada manifestaba tener algun
tipo de situacién negativa relacionada a su Interaccidn con el grupo
famiiar y un 30 0% de la poblacibn manfestd tener algun tipo de
problemas con el manejo de la comunicacién dentro del grupo familiar

» En relacién a la figura del cuidador/a pnmano a surgen significativos
hallazgos un 37 0% de las pacentes identificaba a personas no
relacionadas consanguineamente con ellas como cuidadores para el

proceso de atencidn oncolégico y aunque un 60 0% de ellas tenian
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relaciones de pareja solo 4 0% sefialaban a su esposo o cényuge como
cuidador

Relacionado con lo anterior el 84 0% de las cuidadoras era del sexo
femenino y un minimo de 14 0% era del sexo masculino Esto reafirma
en gran medida la distnbucién de ciertas tareas establecidas social y

culturaimente para las mujeres (cuidar) y para el hombre (proveedor)

54 Percepcidn de las pacientes sobre las implhicaciones del diagnostico y

sobre el apoyo con que contaba

Como la muestra lo exigia las pacientes seleccionadas tenian un
tiempo prudencial de atencién en el Instituto Oncolégico Nacional de
manera que los resultados de la Investigacibn permiten hacer
inferencias sobre la percepcion real de las mismas

El 83 0% de las pacientes indicaron que compartian pnncipalimente con
miembros de su grupo familiar la informaciéon médica lo cual demuestra
la importancia que para ellas representa el apoyo y soporte de la
famiha

Es relevante sefialar que el 96 0% de las pacientes sustenté que
independientemente de la calidad de apoyo recibido el soporte famihar
era fundamental durante su atencitén médica oncolégica Como motivos
sefialaron debido a las multiples situaciones fisicas y emocionales al
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momento del diagnéstico durante los tratamientos y el segumiento
sienten que sin el apoyo de sus familiares no hubiesen podido cumplir
con todas sus citas y tratamientos consideran que esto representaba
fuerza para seguir adelante y luchar contra la enfermedad

e Un 27 0% de las pacientes consideré que su grupo famihiar no le brind6 el
apoyo esperado durante el proceso de enfermedad y lo consideran
insuficiente o nulo Sustentaron que hubo cambios negativos posteriores
al diagnostico o que por probleméticas previas o distancia temtonal se
mantuvieron igual

e El cambio de roles dentro del grupo familiar debido a la enfermedad
refle)é lo que un grupo familiar vive producto de la misma El 63 0% de
las pacientes refind que si hubteron cambtos en los roles familiares en
su funcionamiento en particular refineron que su cényuge o esposo
realiza mas tareas en el hogar que antenormente en otros casos sus
hijos/as u otros famiiares han temdo que cudarle durante los
tratamientos y atender las tareas del hogar

« Un 37 0% de las pacientes precisamente por situaciones relacionadas con
su red de apoyo tuvo que adecuar ella su funcionamiento dentro de su
vida diana realizando su actividades con mas curdado

« La mayona de las respuestas relacionadas con las problematicas sociales
previas exacerbadas o nuevas dentro del grupo familiar redundaron en

la economia la salud el empleo y el trasporte como los pnincipales
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puntos afectados ante la situacidn de enfermedad lo que se podra
traducir en la importancia del fortalecimiento de la red sociofamiiar para
enfrentar los mismos y realizar el acompafiamiento de la paciente en su
proceso de atencidn oncolégica No todas las famihas i sus miembros
apoyan de la misma manera sin embargo es necesario identficar y
potencializar las habilidades capacidades y recursos de cada uno/a

eEn la opnidn de las pacientes sus grupos familiares deberfan ser
onentados por el equipo de salud para que les puedan bnindar un mejor
apoyo tomando en cuenta los siguientes temas relacionados al manejo
del diagnéstico y sus implicaciones la distnbucion de responsabilidades
famiiares y aspectos relacionados al manejo de situaciones
estresantes

e Un poco de la voz de las pacientes en cuanto a lo que represento para
ellas ser diagnosticada y postenormente tratada con cancer de mama se
vio reflejado en el 620% de las respuestas que sefialaron como
reacciones principales la incertidumbre negatividad molesta enojo

culpa y hasta alguna lo sintib como un castigo

Vista las necesidades del grupo de pacientes y sus famiias retteramos
que la intervencién de profesionales especializados en el abordaje de los
problemas que afectan a las famihas requiere un criterio que se adecue a

su complejidad y pluralismo actual A partr de este punto haremos una

231



revisibn de las modalidades teorias enfoques y técnicas de intervencion
que consideramos afines para establecer un marco metodolégico para una
propuesta de atencién acorde a la realidad de la poblacién investigada y al

objetivo de la misma

Descripcién general de los modelos de atencién propuestos como

marco teérico metodolégico

551 Sustentacién teénca que onentan la propuesta

» Pnmer supuesto dialéctica individuo sociedad E| pnmer
supuesto se basa en la idea de que el objeto pnncipal de
intervencién de Trabajo Social es el ser humano quien crece y se
desarrolla en dos dimensiones individual como un ser que vive
procesos de individuacidon a lo largo de su ciclo vital y socal
como ser que necesita un medio y un contexto con el cual
relacionarse Estas dos dimensiones se encuentran al interior de
la famiia De este modo si centramos la atencién en la famiia y
en los problemas que la aquejan tendremos dos dimensiones
que considerar una dimensiéon o contexto famihar interno que

proviene del individuo y sus relaciones individuales y familiares y
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una dimensién o contexto famiiar externo que proviene de la
relacidn que establece el individuo y la farmlka con su contexto
macro social Al intervenir con familias existinan siempre dos
contextos posibles de intervencion el directo y el indirecto

Segundo supuesto teoria general de los sistemas esta
onentacién explica y sustenta la necesidad de no enfocar la
intervenciéon a los problemas sea cual fuese su naturaleza en
términos unidireccionales o unidimensionales sino mas bien se
debe enfocar las interacciones entres las personas y los sistemas
de su Ambito social dando como resultado y premisa que el
problema que presenta una famila no es un problema inherente
a un solo membro del sistema famiiar sino que el problema
debe ampliarse y expandirse al contexto de todos los miembros
que conforman ese sistema famiiar El abordaje de esta teoria
supone un enfoque holistico o© totalizador donde cada elemento
de la realidad conlleva una articulacién dinamica con el conjunto
o sistema global o de las propiedades de todo a través de la
explicacibn de las partes El paradigma sistémico abre un
espacio para que diversas disciplinas expliquen los fendmenos
estudiados y de acuerdo a esas explicaciones surjan diferentes
enfoques La Teoria General de Sistemas se fundamenta en tres

pnncipios basicos los sistemas existen dentro de un sistema
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mayor Cada sistema existe dentro de otro grande los sistemas
son abiertos Cada sistema recibe y descarga en otros sistemas
Cuando el intercambio cesa el sistema se desintegra es decir
pierde su fuente de energia las funciones de un sistema
dependen de su estructura para los otros sistemas que
interactuan en el mismo (TEJADA Hildaura 2010) Desde esta
perspectiva se puede concebir a ia familia como un sistema
orgamizacional y estructuralmente compuesto por subsistemas
demarcados por limites con diferentes grados de permeabilidad y
con diversas formas de jerarquizaciébn interna entre ellos Los
miembros del sistema familiar organizar y regulan su interaccion
mediante procesos comunicativos digitales y analégicos que
definen relaciones de sistemas y/o complementanedad

Tercer supuesto la generalidad y especificidad necesana en
Trabajo Social La formacién del Trabajador Social es una
formacion generalista Esta formacién es una ventaja al enfrentar
la diversidad de problemas que afectan a las famiias Al mismo
tiempo requiere también un manejo de temas especificos que
permita al profesional conocer las mejores estrategias de
intervencidon para una probleméatica puntual De esta manera el

Trabajador Social para el frabajo con familias requiere stempre
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la mirada generalista y para algunas problematicas requiere la
especificidad y especializaciéon

Cuarto supuesto La ética como pilar fundamental que guia
el trabajo con famihas Para trabajar con familias se requiere
considerar dos principios éticos Estos son la consideracién de
todos los pnncipios profesionales que guian y onentan nuestra
profesibn Especiaimente la consideracién del pnncipio de
autodeterminacibn que vela por el protagonismo de la familia y
no por el protagonismo del profesional Y que el profesional se
reconozca como un ser con histonia famiiar Lo cual determinara
en gran medida su practica con famiias El trabajo con familias
requiere un minimo de conocimiento y reconocimiento de nuestra
propia histona y el estar atento a como esta nos determina La
ética al trabajar con familias no tan solo demanda la aplicacion de
los pnncipios profesionales sino también demanda estar atento a
no contaminar la atencién de una familia con la propia histona
familiar

Quinto Supuesto la persona y las concepciones del
trabajador social son {os elementos més importantes a su
disposicién Este es uno de los supuestos planteados por
Virginia Satir  fa cual sefiala que la persona en si del trabajador

social que trabaja con familias y su manera de concebir la
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realidad serian las herramientas mas importantes que éste
tendria para trabajar con familias Este principio promueve la
valoracion del profesional y de sus habildades personales y
profesionales como la técnica mas importante en el momento de
trabajar con una familia El profesional mismo es la herramienta
més valiosa para sustentar un cambio famiar La persona y las
concepciones del trabajador social son los elementos mas

importantes a su disposicién

56 Modelos de atencién que onientan la propuesta

* Modelo de Intervencién en Cnisis

La intervencién en cnsis es un modelo de intervencion en Trabajo Social
que nos ha parecido adecuado tratar en este capitulo en gue estamos
planteando una propuesta de abordaje social € interdisciplinano de las
situaciones problematicas que pueden afectar a las pacientes y sus
familas ante una enfermedad como el cancer El modelo fue descrito
exhaustvamente en Aménca Latna por los/as Trabajadores/as
Sociales vinculados a organismos de derechos humanos que trabajaron

con las secuelas sociales y familiares de la represion politica
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De acuerdo al Colectivo de Trabajo Social de Chile el tratamiento social
comprende los siguientes aspectos Prnmera entrevista en la pnmera
entrevista se trabaja en la creacién de un espacio de relacién de la
expenencia represiva un espacio de catarsis emocional analisis de la
historia vital del o la afectado/a en general y la composicién actual del
grupo familiar objetivacién de la situacion actual El eje del desarrollo es el
vinculo entre elfla Trabajador/a Social y la persona afectada vinculo que se
convierte en un elemento central del proceso de ayuday acompafiamiento
que se Inicia a partr de la construccion del diagnéstico Intervencion
onentacién informacién y denvacién o referencia apoyo matenal acogida
contencion emocional segunzacién acciones facilitadoras de revinculacion

personal familiar y social acciones facilitadoras de insercién a su medio

El modelo es descnto como un proceso constante de apoyo a los sujetos
afectados mediante la puesta en marcha de todos los recursos
asistenciales y terapéuticos disponibles Desde este pnsma se
conceptualiza a la famiha como totalidad afectada por las situaciones
traumaticas que quiebran el ciclo vital y marcan dolorosamente la

evolucién y el desarrollo del grupo familiar

Las cnsis pueden clasificarse en situacionales enfermedades accidentes

catastrofes acontecimientos inesperados e imprevisibles de ongen social y
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cultural (p e} la jublacién sindrome del nido vaclo cnsis de desarrollo o

evolutivas

El modelo requiere ampha disponibilidad profesional y un agil sondeo de la
situacion para determinar las circunstancias precipitantes El diagnéstico
debe evaluar la disponibiidad del sujeto y su energia para enfrentar las

situaciones criticas

Algunas de las estrategias sugendas son ayudar al sujeto a obtener un
conocimiento preciso y efectivo de la situacion ayudario a enfrentarse con
los sentimientos negativos de anstedad culpa y depresion ayudario a
percibir y usar la red de recursos y de relaciones de roles apropiados a la
situacion Esto ultmo sirve también para afirmar al sujeto hacia su

funcionameento auténomo

La expenencia indica que la crisis puede actuar como un acelerador en la
resolucidén de angustias y conflictos En este sentido constituye una nueva
oportunidad vital El modelo concibe al hombre y a la mujer como seres
capaces de auto-regularse con una gran capacidad de adaptacion

intrapsiquica (ARTOLA DE PIEZZI Amanda 2000)
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« Modelo de prevencién y orientacién social
Modalidad de promocién apoyo y asistencia a las familias que deben
ser tomadas en cuenta y validas en el sector publico debido a su

proyeccion social

Cuando hablamos de prevencidén en el marco institucional en donde
hemos desarmrollado nuestra investigacibn comprenderemos que
trabajamos ya sobre la existencia de una realidad presente un
diagnéstico de enfermedad crénica la cual requenra hablar de

prevencion desde otras anstas las que podrian ser

Prevencién secundana es el desarrollo de formas de tratamiento que
posibiliten restablecer el sistema la funcién o el desarrollo afectados por
un dafio o una vulneracibn efectvamente producidos Lo que debe
tenerse en cuenta en la prevencidn secundana es que el daifio se ha
producido efectivamente y que se pone en marcha la capacidad de
reaccion de una persona una familia un grupo social o el conjunto de la
comunidad para establecer la situacion superando las consecuencias

negativas y los efectos producidos

Prevencién terciana es el abordaje de la rehabiltacion del sujeto

cuando el dafio o la vulneracibn ha producido consecuencias
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ireversibles Es una re adecuactdon a una situacion necesanamente
nueva dado que es imposible volver al estado anterior al dafio o la
vulneractén En algunos casos es promover nuevas respuestas en el
sujeto afectado para fortalecer su capacidad de superacion o
adaptacién En ofros se trata en cambio de procurar la mayor

accesibiidad posible a la calidad de vida al sujeto dafiado

La prevencién de la que hablamos apunta al fortalecimiento de las
proyecciones de vida preparar para afrontar las situaciones de cambio
reconocer como positivas las cnsis vitales y disefiar modalidades de
ayuda para contnburr a que las personas las famiias y los grupos
sociales puedan ser canales de contencion de sus propios problemas
sociales La onentacion parte de reconocer que la mujer y el hombre de
hoy necesitan preparase para responder a las exigencias que plantea la
vida cotidiana requieren formarse para asumir roles tan concretos y

delicados dentro del sistema famihiar

Si1 queremos que la familia siga siendo el sostén principal de la sociedad
tenemos que tomar en serio la prevencién y la onentacion social ya que
constituyen un servicio al que tiene pleno derecho Esto requiere un

marco valorativo a partir del cual el estado y la comunidad organizada
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desarrollen una red de servicios para proteger a la familia y ayudaria en

el desempefio de sus funcitones

La onentacion familar puede ser definnda como un proceso de
esclarecmiento y apuntalamiento de las familias frente a aquellas
situaciones problematicas que la afectan con el objetivo de fortalecer su
capacidad de respuesta y/o poneria en contacto con redes sociales
externas comunitanas profesionales o institucionales gue cuentan con
los recursos especificos para atender a la resolucién especifica del

problema (ARTOLA DE PIEZZI Amanda 2000)

» Modelo centrado en tareas

Este modelo esta centrado sobre categorias definidas de problemas
Busca mejorar la capacidad de las personas para enfrentarse a
problemas de la vida Hace hincapié en el desarrollo de tareas practicas
que resolveran problemas especificos Los problemas emocionales se
alivan mediante la realizacién exitosa de las tareas El trabajo centrado
en la tarea se encarga de los problemas tal como liegan y trata de

resolverios pragmaticamente
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Tiene sus origenes con Rewd (1978) Epstein (1978) quienes ofrecen
una versibn mas practca y accesible de resolucién de problemas
extensamente validado en el campo del trabajo de famiia y de grupo
Un aspecto esencial en este enfoque son los procesos breves con

limrtes de tempo ha demostrado ser mas eficaz

Ha sido aplicado expresamente en el trabajo de grupo y en el trabajo de
famihla Trata un muestrano mas extenso de problemas y le da
importancia a la definicién clara de problemas objetivo a resolver de

las tareas y de los limites de tempo

El trabajo centrado en Ia tarea tiene que ver con problemas que

» Los clientes sociales reconocen y aceptan

o Pueden ser resueltos mediante acciones que pueden ser realizadas
sin 1a presencia del/la trabajador/a social

¢ Pueden ser definidos claramente

e Emanan de los deseos insatisfechos del cliente en vez de estar
definidos por extrafios

e Proceden de extremos de la vida de los clientes que estos desean

cambiar
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Problemas para los que el trabajo centrado en la tarea es efectivo
conflictos interpersonales nsatisfacciones con las relaciones sociales
problemas con organizaciones formales dificultad en asumir papeles
(roles) problemas decisorios estrés emocional reactivo recursos

inadecuados entre otros

El trabajar/a social debe tratar de entender la conducta de la persona en
lo que concierne a la solucién de los problemas buscando explicaciones
sobre como se ornginan los problemas y de como resolverios La
direccién y la fuerza de los deseos de los chentes deben ser evaluadas
los deseos desencadenan la accién pero los sistemas de creencia y
formacion del profesional perfilan estos deseos y los modos iddneos de

satisfacerlos

El propésito de la evaluacion es identfficar los requisitos de la accion
los obstaculos de la misma las restricciones iInmodificables el contexto

social del problema y la reaccion de los demas también son tmportantes

Las fases del modelo proponen

Pnmera fase

¢ |dentfficar problemas potenciales
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e Alcanzar un acuerdo provisional sobre la pnonzacidn de los
problemas por la persona

o Definir cuales son los problemas insolubles

s Detectar problemas adicionales

s Involucrar a otro si fuera necesario

+ Evaluar conjuntamente la razén de la busqueda de ayuda

o Obtener detalles del surgimiento del problema

o Especificar el problema

e Definir una hnea base

o Definir los cambios deseados

Segunda fase de redaccién del contrato en esta fase se llaga a un

acuerdo sobre las acciones a tomar

o Definir los problemas sobre los que se va a trabajar
o Pnonzar problemas

e Definrr resultados esperados

o Disefiar pnmer bloque de tareas

e Acordar numero de visitas y duracién del proceso
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Tercera fase la planfficacion de las tareas se hace durante las
sesiones deber ser explicitas para que la persona las haga fuera de las
sesiones Estan pueden ser tareas generales fija las normas a seguir
en el proceso de tratamiento Tareas operativas definen lo que el
chente social hard Las tareas pueden ser unitanas o complejas pueden

ser individuales reciprocas o compartidas

o Proceso

o |dentficacion de las posibles tareas alternativas

« Establecimiento de un acuerdo

¢ Planfficacidon de la mplantacién

o Resumen de las tareas

e Durante el segumiento se Ir& realizando la evaluacion (WILLIAM J

Reid y RAMOS Blanca 2002)

57 Técnicas de intervencién con familia

En toda intervencion familiar se requiere aplicar una serie de técnicas que
nos permita recabar procesar y manejar para elaborar un adecuado

diagnéstico y un acertado plan de tratamiento socital Descnbiremos a
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continuacién algunas que consideramos relevante y apropiadas en relacion

a la poblacion estudiada ya los resultados obtenidos

+ Genograma instrumento de exploracién de la estructura relaciones y
funcionamiento famihar Tiene sus raices en la Antropologia donde se
le conocia como arbol genealdégico donde la medicina y la biologia
indicaban los enlaces genéticos o hereditarios de una generacidn a otra
Este constituye el esquema grafico de la familia sexo edad
enfermedades ocupaciones y mucha otra informacidn que se recaba
sobre datos de la famiha estudiada Esta simulacién gréfica e histonca
de la famiia posibita al profesional organizar y manejar técnicamente

el cumulo de informacidn recopilada del sistema familiar en estudio

El genograma nos ofrece las siguientes utiidades practicas y utles busca
combinar informacién biomédica y psicosocial de gran valor para los/as
clinicos/as y de interés de acuerdo a su area de especiahizacion particular
clanfica patrones trasngeneracionales de enfermedad y de conductas
probleméticas que interfieren en la relacidon e intervencién familiar situa el
problema actual en un contexto histbnco permite al equipo de salud y al
paciente estudiar como explorar los mitos y cambiar los guiones familiares
que interfieren en el buen funcionamiento familiar no sélo tiene un gran

valor diagnéstico sino también terapéutica Un genograma completo debe
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inclurr tres a cuatro generaciones unidas con informacién detallada de cada
miembro asl como las relaciones importantes entre si Existen simbolos
universales en la practica médica y social Cada simbolo debe tener una
explicacién del significado para garantzar una mayor comprension del

mismo por las personas involucradas en la atencion familiar

« APGAR Famihiar propuesto por Gabnel Smilkstein en 1978 es un
cuestionano y se compone de cinco preguntas (Ver anexo N° 2) las
cuales con una valoracién de una escala de cero a dos evalua el estado
funcional de la famiia El cuestionano utiiza las letras APGAR para
hacer referencia a cada una de las funciones que se van a medrr Por
ser elaborada y ser de ongen inglés no ha tenido traduccion literal en
espafol El APGAR busca medir los siguientes elementos Adaptacién
(Adaptation) es la utiizacion de los recursos ultra y extra familiares
para resolver los problemas cuando el equiibrio famillar se ve
amenazado por un evento estresante durante un periodo de cnsis
Participacién (Partnership) define el grado de poder de los miembros
de la famila Se busca detectar ¢cdmo se comparten la toma de
decisiones y responsabilidad enire los miembros de la famiha
Crecimiento (Growth) busca el logro de la maduraci6n emocional
fisica y en la autorrealizacidén de los miembros de la familia a través del

soporte y gufa mutua de los miembros del sistema familiar Afecto
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(Affection) es la relacion de amor y atencidn que existe entre cada
miembro de la familia Resolucién (Resolve) se refiere al compromiso
o determmnacibn de dedicar el tempo referente al espacio y lo
econdémico a los otros miembros de la famiia El APGAR familiar se
puede aplicar pendédicamente para detectar problemas en la famila e
incluirse en la evaluacién inicial y también como evaluacion a través del
tiempo el resultado puede ser diferente para cada membro de la
familia ya que la percepcion individual o la situaci6n de cada uno
varian El APGAR no sélo identffica disfuncionalidad sino que también
onenta al profesional para detectar dreas que se identfican como
confiictivas Es util para medir el funcionamiento familiar pero no la
estructura de la misma Para la aplicacion del instrumento se le entrega
a cada membro de la famiia el cuestionano para que lo liene
individuaimente en caso de dudas puede consultar a la persona que
aplica el cuestionano La escala del cuestionano se basa en una escala
de Likert que contiene el tem de casi siempre a veces casi nunca Los
resuttados obtenidos son promediados y la suma de puntos se clasifican
en tres escalas buena funcionalidad tendencias a la disfuncionalidad y
disfuncionalidad severa (ALGANDONA DE TEJADA Hildaura Dra
2010)

o Otras técnicas ademas de las antes sefialadas existen técrucas propias

del que hacer del Trabajo Social las cuales consideramos seran de
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ayuda durante las etapas de atencion a las famiias Entre ellas se
encuentran la observacién la escucha la pregunta la ventilacion la
exploracién la clarnficacion el reconocimiento la interpretacion el
consejo-guia el apoyo emocional la confrontacibn manejo efectivo de
los silencios por mencionar algunas Algandona de Teajada Hildaura

Dra (2003)

58 Lmmeamientos de propuesta de atencidon

Existen multiples propuestas de modalidades de intervenciéon con familia
algunos profesionales tomaran uno sélo como eje o modelo para guiar el
proceso de su atencién al paciente Desde nuestra perspectiva utiizar lo
que cada una de las presentadas aporta acordes con las caracteristicas
valoraciones y el tipo de problematica en comun que presenta la poblacion
de estudio ayudarian a presentar un mejor aporte y lograr el cumplimento
del objetivo general de la investigaciton Tomando en cuenta lo anteror

procedemos a sustentar la propuesta final

Como hemos planteado en capitulos antenores y en la sustentacion tednca

metodolégica de la presente propuesta la efectiva y eficaz atencion

biopsicosocial de la paciente y su grupo familiar debe representar uno de
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los ejes principales del Trabajo Social dentro de una entidad como lo es el

Instituto Oncolégico Nacional

No se desmentan los crecientes esfuerzos la ardua tarea y la empinca
intervencién que se realiza en el Servicio de Trabajo Social dentro del ION
Sin embargo debido a Imitaciones como la creciente demanda de
atencion social numero insuficientes de Trabajadoras Sociales para cubnr
esta demanda nexistencia de investigaciones sociales previas falta de
informacién social planteada desde la apertura de la histona clinica y hasta
la fecha la inexistencia de especialistas en la intervencién famiiar han
impedido el disefio de programas de atencién basados en enfoques
tedncos y metodolégicos sustentados validados y generalizados como los

descntos en el apartado anteror

Es de conocimiento que no existe la especialidad de Trabajo Social Clinico
en Panaméa por lo que la formulacion de propuestas tendientes a la
recopilacion y sustentacion teénca de la expenencia practica que los/las
Trabajadores/as Sociales hemos recopilado a lo largo de nuestro ejercicio
profesional seria no solamente un aporte a la poblacidon beneficiana a la
entidad en donde nos desempefiemos sino también un aporte a nuestra

profesion la cual ha o madurando creciendo y evolucionando para ser
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mas alldA de lo que nuestro origenes plantearon como un enfoque

asistencialita

Los lineamientos de atencidn de las pacientes y sus grupos familiares debe
ser entendda y corresponder a un proceso metodolégico e
interdisciplinano que contempla la valoracidn social la valoracién médica y
la valoracién psicolégica De esta manera la planeacion de acciones la
intervencidn para lograr cambios y la evaluacidén paciente familia como
unidad y no como entes separados podria ser més efectiva y permitinan

visualizar esquematicamente y globalmente el proceso

Consideramos pertinente entonces presentar los supuestos y pnncipios
que deben guiar nuestra propuesta para onentar la intervencion profesional
del Trabajo Social en el ION Hemos tomado como base referencial lo
planteado por los autores Silvia Lépez Larrosa y Valentin Escudero

Carranza en su ibro Familia Evaluacién e Intervencion (2003)

« El desarrollo del mismo se debe realizar en colaboracién con la paciente

la famiha el equipo interdisciplinano de salud la entidad de salud y las

redes externas de apoyo
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= Toda la informacion tratada de manera individual o grupal con la paciente
y su famila serd manejada con autonzacitbn y bajo estncta
confidencialidad

o El desarrolio del mismo debe responder a las necesidades expresadas e
dentficadas por la paciente y las familias partiendo de la realidad que
el equipo interdisciplinano la entidad de salud y la intervencién no
tendran la capacidad de satisfacer todas y cada una de las necesidades
que sufan

o Enfatizaremos la promocién de las capacidades propias de la paciente y
su famiha ademas de reconocer su interdependencia con otras redes

sociales de apoyo

Cobertura de la propuesta

De acuerdo a nuestra expenencia practica y en base a nuestro objetivo
general el cual va encaminado a proponer ineamientos de intervencién
tendiente a lograr el fortalecmiento de la red de apoyo famihar de las
pacientes con cancer de mama podemos dentfficar fases claves del
proceso de enfermedad que por sus implicaciones y caracteristicas
requieren atencién social focalizada en el cumplimiento de determinados

objetivos lo describimos de la siguiente manera
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» Pacientes nuevas con céncer de mama en el Servicio de Cirugia el
cual corresponde al servicio de captacion los dias martes y jueves de
cada semana la referencia de una paciente en el Instituto Oncologico
Nacional es una fuente en s misma La connotactén del diagnéstico el
temor a lo incierto produce en ella y su grupo famihar un panorama
incterto y con multiples preguntas Inclusive es muy frecuente que vaya
a la pnmera consulta con el especialista con la esperanza de que sea un
error diagnéstico o una equivocacion en los estudios Por ende sus
expectativas y necesidades de la atencién social deben ir dingidas a
minimizar en lo posible el estrés y temor propios de esta etapa Ademas
si la opcion de cirugia es Inmediata se planea a menudo intervenciones
quirurgicas agresivas y mutilantes afectando biolégica psicolégica y
sociaimente a la paciente y su grupo familiar

o Pacientes refenidas para tratamiento de quimioterapia las cuales son
evaluadas por el Servicio de Oncologia Médica encargado de esta area
de atencién Una vez es confirmado el diagnéstico y se recomienda la
guimioterapia como alternativa de tratamiento vienen una sene de
cambios que afectan todas las dmensiones de la persona efectos
secundarnios que repercutiran en su cotidianidad

« Pacientes referidas para tratamiento de radioterapia las cuales son
evaluadas por el Servicio de Radio Oncologia encargado de esta area

de atencién Implica una asistencia diana a la entidad hospitalana entre
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5 y 35 sesiones de tratamiento los cuales no deben ser interrumpidos
Las pautas de la entidad hospitalana se dan a la paciente y su grupo
familiar les corresponde adaptarse al mismo independientemente de sus
necesidades y problematicas Requieren apoyo y soporte especial
acorde a esta etapa

¢ Pacientes en tratamiento con recaida de la enfermedad Etapa
generadora de cnsis en la paciente y sus grupo familiar en donde a
pesar de los esfuerzos realizados por ellos y el equipo de salud la
enfermedad avanza implicando el usos de tratamientos mas fuertes o
inclusive la suspensidon temporal o definva con las repercusiones
consiguientes

e Pacientes para reconstruccidn mamana que han presentado
respuestas positivas a los tratamientos Pasar los tratamientos
mejorar y tener la opcidén de una cirugia para reconstruir una mama
simbolo de feminedad puede ser tomada positvamente o como
generadora de cnisis Un grupo de pacientes la visualizan como volver a
ser mujer” y aceptan todos los procedimientos quirurgicos que conlleva
Otras sin embargo al conocer las multples cirugias tiempo de
recuperacion que puede durar meses o afios les genera altos niveles de
estrés al punto de tomar la decisién de no tomar la misma como una

alternativa
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o Pacientes referidas a Unidad de Cuidados Pahativos y Clinica del
Dolor Oncolégico cuando no hay alternativas de tratamiento
debido al estado avanzado de la enfermedad La etapa mas dificit de
la atencibn en donde las alternativas de curar no son posibles y
sobreviene a corto mediano o largo plazo la muerte El trabajo en esta
etapa de la enfermedad implica conocimiento y formacién en la teméatica
de familia debido a que en muchas ocasiones por la condicion de salud
de las pacientes las mantiene desornentadas en ttempo lugar y espacio

el trabajador social dinge su intervencion al grupo famihar

Estas son las seis principales fases o areas del proceso de enfermedad de
una paciente que consideramos desde la expenencia practica debe cubnr
la atencibn social A continuacién de manera esquematizada se
establecen en el cuadro las fases o dreas su orientacion en base a los
modelos de intervencidn seleccionados y su correspondiente desarollo

metodolégico
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ESQUEMA DE PROPUESTA DE INTERVENCION

Fase / Evento PE:;T;‘;‘:O Técnicas / Actividades Objetivo (s) Participantes Frecuencia | Responsable
. Pacientes
Nuevas en el
ION:
a. Intervencién | Modelo de | « Captacién de las Reducir niveles de ansiedad | Pacientes y Dos veces Trabajador/a
grupal Prevencion y| pacientes y familiares ante la espera de la atencion | familiares por semana: | Social
Orientacién en la Consulta N° 1 médica. nuevos/as en la martes y asignado/a al
Social de Cirugia previo a la entidad jueves. Servicio de
atencion médica. Brindar un primer hospitalaria. Cirugia.

* Sesion de orientacion
grupal.

s Aplicacion del
APGAR Familiar.

+ QOtras propias de la
disciplina.

acercamiento a la dinamica
de atencién en la entidad
hospitalaria.

Fomentar la capacidad de
paciente para la toma de
decisiones y participacién en
el establecimiento del plan
médico.

Propiciar la participacion del
grupo familiar en el proceso
salud enfermedad de la
paciente.

Informar sobre los recursos
intra y extra muros existentes
mediante el mantenimiento
de la calidad efectividad y
eficiencia en la utilizacion de
los mismos.
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Enfoque

Fase / Evento Propuesto Técnicas / Actividades Objetivo (s) Participantes Frecuencia | Responsable
o Capacitar y orientar a los
familiares para el manejo
efectivo del paciente a nivel
hospitalario y domiciliario.
b. Intervencion ¢ Modelo de | ¢ Atencion individual « Realizar un encuadre de la | Pacientes y/o Dos veces | Trabajador/a
individual Intervencion en| posterior a la atencién situacion socio familiar de las | familiares por semana: | Social
crisis médica. pacientes. nuevos/as en la martes y | asignado/a al
entidad jueves. Servicio de
e Modelo e Evaluacién del o Identificar la red de apoyo | hospitalaria. Cirugia.
Centrado en las| APGAR familiar. social, vinculada a cada
Tareas paciente en particular.
« Evaluacion socio-
s Modelo de| familiar inicial. » Ofrecer al equipo de salud Personal de
Prevenciéon y un diagnéstico, encuadre y Salud Mental
Orientacion e Elaboracion del valorizacién de la situacion
Social genograma familiar. social del paciente y su

¢ Elaboracioén de la
ficha social de
atencion.

familia, que permita una
mejor adecuacion a su
problematica de salud
oncolégica.

o |dentificar factores adversos

que pongan en riesgo el
cumplimiento del plan
meédico.

¢ Brindar soporte y contencion

ante la certeza de la
existencia de un diagnostico
de cancer de mama.
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Fase / Evento

Enfoque
Propuesto

Técnicas / Actividades

Objetivo (s)

Participantes

Frecuencia

Responsable

e Orientacion sobre manejo
domiciliario u hospitalario
segun el plan de
tratamiento.

« Abordar tematica relacionado
a la auto imagen y cambios
fisicos que pueda producir la
cirugia.

e Fomentar la auto valoracion
y autoestima en las
pacientes.

¢ |dentificar a los posibles
cuidadores primarios.

» Establecer un plan de accion
y asignacion de tareas de
acuerdo a las necesidades
evaluadas en cada paciente.

e Derivar a salud mental ante
antecedentes psicolégicos o
sospecha de riesgo.

Il. Paciente para
tratamiento de
quimioterapia

e Modelo de
Intervencién en
crisis

e« Modelo
Centrado en las
Tareas

e Atencion individual

posterior a la atencién

medica.

o Entrevista a

pacientes, familiares

y/o colaterales,

¢ Establecer plan de accién

dependiendo de diagnésticos
sociales identificados.

e Aproximacion a las posibles

situaciones socio familiar y

Pacientes y/o
familiares.

Tres veces
por semana:
lunes, martes
y jueves

Trabajador/a
Social
asignado/a al
Servicio de
Oncologia
Méedica.
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Enfoque

Fase / Evento Propuesto Técnicas / Actividades Objetivo (s) Participantes Frecuencia | Responsable
e Modelo de consejeria individual, laboral relacionadas con los
Prevencion y consejeria familiar, tratamientos y efectos
Orientacién entre otras. secundarios.
Social

s Apoyo y estimulo:
guiar al grupo familiar
hacia la identificacion
y busqueda de
mecanismos de
adaptacion.

» Consejeria
anticipatoria: dar a
conocer a pacientes y
al grupo familiar los
posibles eventos que
pueden afectar su
dinamica y de esta
manera anticiparse a
la prevencion de los
mismos.

s Refuerzo: estimular a

través del
reconocimiento sus
logros obtenidos y las
actitudes positivas
utilizadas.

¢ Clarificacion: aclarar

a paciente y al grupo
el manejo dentro de
la entidad hospitalaria
y la dinamica de la
atencién.

Reforzar la necesidad de
apoyo y acompafiamiento
familiar durante la aplicacién
de los tratamientos.

Brindar apon a familiares
cuidadores para que no se
vean afectadas otras
responsabilidades.

Brindar espacio a la paciente
para exponer dudas, temores
y expectativas ante los
tratamientos y sus posibles
efectos secundarios.

Favorecer la continuidad de
los tratamientos oncolégico
recomendados por los
meédicos especialistas.
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Enfoque

Fase / Evento Propuesto Técnicas / Actividades Objetivo (s) Participantes Frecuencia | Responsable
e Otras.
Modelo de ¢ Atencién individual o Establecer plan de accion
lil. Paciente para Intervencion en posterior a la dependiendo de diagnésticos | Pacientes y/o Cinco veces | Trabajador/a
tratamiento de crisis atencion médica. sociales identificados. familiares. por semana. | Social
radioterapia asignado/a al
e Entrevista a » Valoracién de necesidades Servicio de
Modelo pacientes, familiares de movilizacién u Radio-
Centrado en las y/o colaterales, hospitalizacion debido a la Oncologia.

Tareas

Modelo de
Prevencion y
Orientacién
Social

consejeria individual,
consejeria familiar,
entre otras.

Apoyo y estimulo:
guiar al grupo
familiar hacia la
identificacion y
busqueda de
mecanismos de
adaptacion.

Consejeria
anticipatoria: dar a
conocer a pacientes
y al grupo familiar
los posibles eventos
que pueden afectar
su dinamica y de
esta manera
anticiparse a la
prevencion de los
mismos.

Refuerzo: estimular

aplicacion diaria y
prolongada del mismo.

» Aproximacion a las posibles
situaciones socio familiar y
laboral relacionadas con los
tratamientos y efectos
secundarios.

¢ Reforzar la necesidad de
apoyo y acompariamiento
familiar durante la aplicacion
de los tratamientos.

» Brindar apon a familiares

cuidadores para que no se
vean afectadas otras
responsabilidades.

» Brindar espacio a la paciente

para exponer dudas, temores
y expectativas ante los
tratamientos.
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Enfoque

o Reforzar |la necesidad de

clarificacién de informacion
para la toma de decisiones y
participacién de la paciente y
familiares en el plan médica
seguir.

Fase / Evento Propuesto Técnicas / Actividades Objetivo (s) Participantes Frecuencia | Responsable
a través del ¢ Favorecer la continuidad de
reconocimiento sus los tratamientos oncol6gico
logros obtenidos y recomendados por los
las actitudes médicos especialistas en
positivas utilizadas. aquellos pacientes
desertores, mediante la
o Clarificacion; aclarar concienciacion respectiva.
a paciente y al grupo
familiar sobre dudas
existentes
relacionadas con el
tratamiento.
e Otras.
IV. Paciente en » Modelo de e Apoyo emocional, la |e Brindar soporte y contencion. | Pacientes y/o Dos veces Trabajador/a
recaida de la Intervencion en escucha, exploracién, familiares. porsemana: |Social
enfermedad. crisis. manejo efectivode | e Explorar recursos internos y miercolesy | responsable de
los silencios, externos de las pacientes viernes. la paciente.
¢ Modelo orientacion, para el afrontamiento de la
Centrado en las ventilacién, entre situacion.
Tareas otras. Médico tratante
¢ Establecer un plan de accién responsable de
¢ Aplicacion de APGAR acorde a las nuevas la paciente.
familiar. necesidades de la paciente y
su familia ante esta nueva
etapa de la enfermedad. Personal de
Salud Mental
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Enfoque

Fase / Evento Propuesto Técnicas / Actividades Objetivo (s) Participantes Frecuencia | Responsable
¢ Introducir el concepto de
calidad de vida y
afrontamiento de la realidad.
¢ Comparacién del APGAR
familiar inicial y el actual.
Evaluar el rol de la red de
apoyo familiar hasta el
momento.
V. Paciente en ¢ Modelo  Entrevistaa « Orientar a pacientes y Pacientes y/o Dos veces Trabajador/a
proceso de cirugia Centrado en las pacientes, familiares familiares sobre los aspectos |familiares. por semana: | Social
para Tareas y/o colaterales, socio familiares involucrados lunes y asignadof/a al
reconstruccion consejeria individual, en el proceso de miércoles Servicio de
mamaria ¢ Modelo de consejeria familiar, recostruccién mamaria: Cirugia
Prevencion y entre otras. necesidad de cuidados, Plastica
Orientacion seguridad social, laborales, Reconstructiva.
Social ¢ Refuerzo: estimular a etc.

través del
reconocimiento sus

logros obtenidos y las

actitudes positivas
utilizadas.

o Clarificacion: aclarar
a paciente y al grupo
familiar sobre dudas
existentes
relacionadas con los
cuidados generales.

¢ Propiciar la participacion
activa de la paciente en la
toma de decisiones
relacionados al tratamiento.

¢ Propiciar cambios positivos
en lo relacionado a la auto
imagen y auto estima de la
paciente.

o Considerar las espectabas
de la paciente en el proceso
de reconstruccion.

¢ Involucrar a la red familiar en
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Enfoque

Fase / Evento Propuesto Técnicas / Actividades Objetivo (s) Participantes Frecuencia | Responsable
el proceso para propiciar los
cuidados necesarios del
proceso.
VI. Pacientes sin * Modelo de e Apoyo emocional, la | » Ofrecer al paciente con Pacientes si la Tres veces | Trabajador/a
alternativas de Intervencion en escucha, exploracion, enfermedad avanzada y a condicién de salud | por semana: | Social
tratamiento debido | crisis manejo efectivo de sus familiares informacion lo permite y lunes, martes | asignado/aala
al estado los silencios, basica que permita el familiares. y jueves. Unidad de
avanzado de la Modelo orientacién, adecuado manejo de los Cuidados
enfermedad. Centrado en las | ventilacion, problemas sociales surgidos Paliativos y
Tareas confrontacion de la en esta etapa de la Clinica de
realidad, entre ofras. enfermedad. Alivio del Dolor
Modelo de Oncoldgico
Prevencion y ¢ Ofrecer al equipo de salud un
Orientacion diagnéstico, encuadre y Equipo
Social valorizacion de la situacion Interdisci-
social del paciente y su plinarios de
familia, que permita una la Unidad de
mejor adecuacion a su Cuidados
problematica de salud Paliativos y
oncolégica. Clinica de
Alivio del Dolor
e Capacitar y orientar a los Oncolégico

familiares para el manejo
efectivo del paciente a nivel
hospitalario y domiciliario.

» Propiciar la participacion del
grupo familiar en el
cumplimiento de los
pendientes de las pacientes.

» Ser soporte para la paciente
y su grupo familiar durante el
proceso a través de la
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Fase / Evento

Enfoque
Propuesto

Técnicas / Actividades

Objetivo (s)

Participantes

Frecuencia

Responsable

comprension de la
enfermedad y su naturaleza.

Favorecer el aumento de la
capacidad cuidadora
aportando todos aquellos
elementos que propicien la
autonomia y seguridad en la
participacion de los cuidados.

Asesorar en todos aquellos
aspectos que se consideren
necesarios para conseguir
una buena evolucion del
proceso de duelo.

Informar sobre los recursos
intra y extra muros existentes
para el soporte en esta etapa
de la enfermedad.

Identificar factores adversos
que pongan en riesgo el
cumplimiento del plan
médico paliativo

Favorecer los bueno canales
de comunicacion entre el
equipo de salud, el grupo
familiar y la paciente si
puede hacerlo.
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Anexo No. 1
CUESTIONARIO

Estudio para la propuesta de un modelo de intervencién para el fortalecimiento
de la red de apoyo familiar de las pacientes con diagnéstico de cancer de
mama.

I. CARACTERISTICAS SOCIODEMOGRAFICAS DE LAS PACIENTES Y SU GRUPO
FAMILIAR:

A. CARACTERISTICAS DE LAS PACIENTES
1. Edad de la paciente

Menos de 18
18a22
23a27
28232
33a37
38a42
43 a 47
___48ab2
___53a57
__58a62
___63omas.

2. Estado Civil

Casada
Divorciada
Separada
Soltera
Viuda
Unida

3. Escolaridad

___Primaria completa
Primaria incompleta
Secundaria completa
Secundaria incompleta
___Técnico completo
___Técnico incompleto
___Universidad completa
___Universidad incompleta
___Ninguna
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4. Religién

Catolica
Judia
Islam
Protestante
Budista
Ortodoxa
Mormén
Hinduismo
Ninguna
Evangélica
Otra

|

5. Ocupacién

6. Cobertura de seguridad social:

Si. Especifique:
No

7. Si trabaja cual es su lugar de trabajo:

Empresa privada
Gobierno
Independiente
No aplica

8. Status laboral.

___Permanente

___Eventual

___No aplica, no trabaja

___No aplica, trabaja independiente

9. Si trabaja, ¢ cual es su salario mensual?

____Menos de 100

___101-300

____301-500

___501-700

___701-900

____ Masde 900 Especifique
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10.

1.

12.

13.

14.

15.

Si no trabaja, ¢ cuél es su ingreso mensual?

__ Menos de 100
____101-300
___301-500
___501-700
____701-%00
Mas de 900 Especifique

Ya sea que trabaje o no, sefale sus fuentes de ingreso:

___Empleo

____Pension de invalidez

____Pension de vejez

____Pensién de viudez

____Pensi6n alimenticia

__Pension de sobreviviente

____Apoyo de familiares con quien convive
____Apoyo de familiares fuera del grupo primario
___Oftro Especifique

Lugar de Origen

Lugar de Procedencia

¢Ha cambiado su lugar de residencia por motivos relacionado a la atencién médica?
__Si

__No

Si ha cambiado su lugar de residencia:

¢ Donde vivia?

¢ Dénde vive actualmente?
¢ Ha cambiado su lugar de residencia? Sola con su grupo familiar.
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B. CARACTERISTICAS DE LAS FAMILIAS:

16. Incluir a las personas que viven con la paciente. Si la paciente no es el jefe de la familia,
ponga un asterisco en el renglén donde aparece la persona con dicho rol.

Relacién con
el sujeto

Sexo Edad | Estado civil Escolaridad

Ocupacién

Salario

Seguridad
Social

Aporte al
hogar

17. ¢(Hay en el grupo familiar algin miembro con alguna enfermedad que requiera
atencion médica continua o cuidados permanentes?

Si (Especifique parentesco y enfermedad que padece):

No

C. VIVIENDA

18. Tipo de vivienda en que reside

____Apartamento
___Casa individual
___Casa Adosada
__ Cuarto

19. Tenencia de la vivienda en que reside

____Propia

___Alquilada

__ Cedida

__ Otro Especifique

20. ¢, Con qué fondos obtuvo su vivienda?

Propios
Préstamo

Apoyo Especifique

No aplica, no la obtuvo usted.
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21. Espacio con que cuenta la vivienda

____Habitaciones _____ (Numero)
____ Cocina

____ Sala-Comedor

____ Bafio

22. Facilidades con que cuenta la vivienda

Facilidad Si | No | Observacién
| Agua potable
Luz eléctrica
Servicio sanitario
Teléfono

23. Materiales con las que esta construida la vivienda

= Techo
= Paredes
= Piso

24. Condicién de la vivienda segiin su opinién (sustente la respuesta)

Buena

__ Regular

__ Mala

II. DINAMICA SOCIOFAMILIAR SE LA POBLACION

25. Tipo de familia:

____Familia nuclear
____Familia monoparenta
___Hogar unipersonal
____Familia reconstruida
____Familia homosexual
___Familia extensa
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26. ;Cual es la posicion jerarquica que ocupa la paciente dentro del grupo familiar?

____Jefa de hogar: aporta econémicamente y toma decisiones.

____Jefa de hogar: solo aporta econémicamente.

____Administradora del hogar: participa en la toma de decisiones.

____Administradora del hogar: no participa en la toma de decisiones.

____Miembro del grupo familiar que solo aporta econémicamente.

___Miembro dependiente del grupo familiar, no aporta econémicamente, no toma
decisiones.

___ Oftro. Especifique:

27. Describa las relaciones del grupo familiar. Sustente respuesta

Buena
Regular
Mala

28. ¢ ldentifica en su grupo familiar a la persona que pueda ser su principal y cuidador/a
de necesitarlo/a?

Si ¢ Quién serfa (Parentesco)?
No ¢ Quién seria (Parentesco)?

29. ;Califique la comunicacién dentro del grupo familiar? SUSTENTE

Buena
Regular
Mala

lil. PERCEPCION DE LAS PACIENTES SOBRE LAS IMPLICACIONES SOCIOFAMILIARES
DEL DIAGNOSTICO Y SOBRE EL APOYO CON QUE CUENTA
30. Seiiale el tiempo aproximado de conocer y tratar el diagnéstico:

meses. Especifique cuantos:
1 a2 afios

5 aflos o mas
31. Seiiale que tratamientos oncolégicos ha recibido:
Cirugla

Quimioterapia
Radioterapia
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32. ;Con quien comparte usted la informacion relacionada a su diagnéstico ylo
tratamientos?

Familiares

Amistades

Compafieros de trabajo

Otros Especifique

33. ;Considera usted importante el apoyo familiar durante el diagnéstico ylo
tratamientos?

__ Si. ¢Porqué?
No. ¢ Por qué?

34. ;Cémo calificaria usted el apoyo de su familia durante el proceso de la enfermedad?
Sustente respuesta

Suficiente
Insuficiente
Ninguna

35. ; Necesitaria usted mayor apoyo del que tiene, para sobrellevar su enfermedad?

___Si
¢ En qué aspectos?
¢ De quién?

__No

___Nosabe

36. ; ldentifica usted cambios en las relaciones familiares posterior al diagnéstico?

Si
No

En qué aspectos:

37. i Identifica usted cambio de roles en el grupo familiar relacionados al diagnéstico?

Si No

¢,Cudles?
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38. ;ldentifica usted problemas sociales en su grupo familiar antes del diagnéstico?

___Si Especifique: ____econdmicos __ desalud ____devivienda
de educacion ___ de transporte ____ de empleo
de comunicacién de relaciones familiares

Otros
No

39. ;Considera usted que estos problemas sociales existentes se han incrementado
posterior al diagnéstico?

Si No
£ Cual o cuales de los mencionados?

40. ;Considera usted que han surgido problemas sociales en su grupo familiar posterior
al diagndstico?

___Si Especifique: _____econbémicos ___desalud ___de vivienda
de educacién ___detransporte __de empleo
de comunicacion de relaciones familiares
Otros

No

41. Ademés del apoyo de su familia, ;qué otras fuentes de apoyo tiene?

Grupo de oracion
Amistades
Grupos de autoayuda

Especifique
Otro

Especifique

42. ;En qué aspectos considera que se debe apoyar u orientar a su grupo familiar par que
le brinde el soporte que usted requiere?

Aspectos econdmicos.

Aspectos relacionados a la vivienda.

Aspectos relacionados al transporte.

Aspectos relacionados al manejo del diagnoéstico y sus implicaciones.
Aspectos relacionados al manejo de situaciones estresantes.

Aspectos relacionados a la distribucién de responsabilidades familiares.
Otros

43. Describa cual es su sentir en relacién a ser paciente oncoldgica:
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44. ;Co6mo se ve en un futuro?

45. ;Tendria alguna recomendacién para el equipo del ION en cuanto al trato al paciente
oncolégico?

___Si. ¢Cual?
___No

Observaciones

Firma del encuestador

Fecha
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Anexo No. 2 )
APGAR FAMILIAR: DINAMICA

= Disefiada en el extranjero y validada en Chile en 1987.

= |ndica una valoracion global de satisfaccién con la vida familiar.
=  Puntaje minimo: 0 y maximo:10

= A mayor puntaje mayor satisfaccion.

Preguntas del APGAR FAMILIAR

e ,Esta satisfecho con |la ayuda que recibe de su familia cuando usted tiene problemas?
e ,;Conversan entre ustedes los problemas que tienen en la casa?

¢ ;Las decisiones importantes se toman en conjunto en la casa?

e ;Los fines de semana son compartidos por todos los de la casa?

» ;Siente que su familia lo quiere?

Cada pregunta se contesta con un:

s Casinunca 0 puntos
» Aveces 1punto
e (Casi siempre 2 puntos

Componentes

Adaptation ( Adaptacion)
Partnership ( Asociacidn/sociedad)
Growth ( Crecimiento)

Affection ( Afecto)

Resolve (Resolucion)

De acuerdo a este test se clasifica a las familias en una de tres categorias de
funcionalidad familiar:

¢ Familias altamente funcicnales: 7 a 10 puntos
¢ Familias moderadamente funcionales: 4 a 6 puntos
e Familias severamente disfuncionales: 0 a 3 puntos

IMPORTANTE: ESTE INSTRUMENTO NO ASEGURA UN DIAGNOSTICO FAMILIAR
SOLAMENTE PROPORCIONA UNA ALERTA PARA EL TRABAJO CON LAS FAMILIAS
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