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RESUMEN

A partir de una situacion especifica de enfermedad, como lo es el cancer infantil y
su carga sociocultural, el profesional de enfermeria puede convertirse en un gestor
del cambio, de innovacién potencial, ya que dispone de instrumentos que le otorgan
fuerza y poder, los cuales pueden utilizarse pensando en la colectividad e interferir
politicamente las necesidades de los pacientes, asi como movilizar a aquellas
personas con las cuales interactda, para que también entren en accién. Lograr que
enfermeria trascienda del modelo biomédico y genere cambios sociales tangibles
en una poblacién tan vulnerable como lo son los menores con cancer y sus familias
es la motivacion de este estudio.

Objetivo: abordar el significado de los patrones de conocimiento sociopolitico y
emancipatorio en los profesionales de enfermeria durante el cuidado de los nifios
con cancer y sus familias.

Método: estudio cualitativo etnografico; se realizaron entrevistas semiestructuradas
a 10 enfermeros con experiencia minima de 6 meses con poblacidon oncolégica
pediatrica, y observaciones en 2 instituciones de salud. Los datos se estudiaron bajo
el proceso de andlisis de Michael Angrosino: gestion de datos, lectura general y
clasificacion de categorias.

Resultados: como producto del andlisis de la informacién, los temas se reunieron
en tres grandes grupos:

Contexto (Contexto fisico: descripcién de las IPS. Perfil de la poblacion: “lo que mas
tenemos son leucemias”. Contexto familiar: “mas que todo de estrato
socioecondémico bajo”. Contexto administrativo: “me mandan de un lado para otro”.
Ley Integral de Cancer Infantil: “esa ley esta solo en el papel”’. Casos de pacientes
con dificultades administrativas: “una de estas entidades. pues, no le aseguré su
tratamiento”).

Cuidado de Enfermeria (Actividades de enfermeria: “;como es? Cadtico”.
Educacion: “vos te quedas sentada explicandole a una mama, dandole educacion,
o te atrasas”. Interaccion con pacientes: “esa mama esta tan triste”. Interaccion con
el equipo laboral: “o vos estas pendiente del paciente o le estas solucionando aca
todas las cosas al médico”).

Expresiones de los patrones sociopolitico y emancipatorio (Expresiones del patron
sociopolitico: “una lucha diaria con las necesidades de los nifios”. Expresiones del
patron emancipatorio: “eso redunda finalmente en que no nos abandonen, no nos
abandonen el tratamiento”).

Conclusiones: a partir de la interaccion de los enfermeros con los pacientes y sus
familias, se logré identificar que estrategias como la educacion, el seguimiento, la
gestion de casos y de tramites administrativos son formas de fortalecer la



gobernanza compartida y la equidad social, los cuales son los indices de credibilidad
de los patrones sociopolitico y emancipatorio.



INTRODUCCION

De acuerdo con los datos oficiales de la Organizacion Mundial de la Salud (OMS)
en 2018, en el mundo cada afio se diagnostican aproximadamente 300.000 nifios
con algun tipo de cancer, donde la leucemia es el diagndstico mas frecuente (1). Si
esta cifra se multiplica por los integrantes de las familias de cada nifio, se podria
estimar que 1'200.000 personas se ven impactadas por este diagnostico al afio. La
OMS indica que el éxito de los resultados radica en el diagndéstico precoz y el
tratamiento eficaz, y aclara que este resultado varia dependiendo del pais donde el

nifio y su familia vivan:

Las defunciones evitables debidas a los canceres infantiles en los paises de
ingresos medianos y bajos se producen a consecuencia de la falta de
diagnéstico, los diagnosticos incorrectos o tardios, las dificultades para
acceder a la atencion sanitaria, el abandono del tratamiento, la muerte por

toxicidad y las mayores tasas de recidivas. (1)

Esta situacion esta descrita detalladamente en el capitulo 7, “Tratamiento del cancer
infantil en paises de bajos y medianos ingresos”, del libro Cancer: prioridades de
control de enfermedades (2); este capitulo hace un especial analisis de las

diferencias en el pronéstico de los nifios de altos y bajos recursos:

En los paises de altos ingresos (HIC), mas del 80 por ciento de los nifios con
cancer se curan, pero las tasas de curacion de paises de bajos y medianos
ingresos (LMIC) siguen siendo significativamente mas bajas debido a la
necesidad de centros de atencidn especializados y la escasez de

guimioterapia esencial. (2)

Infortunadamente, el éxito del tratamiento depende de un sinfin de variables que ni
el nifio ni su familia pueden modificar. Segin la organizacion Social Progress
Imperative, Colombia hace parte de los paises denominados de bajos y medianos
ingresos, muy por debajo del nivel de paises como Noruega, Suecia, Suiza, y a nivel
Latinoamericano, superado por Uruguay, Chile y Costa Rica (3).



El panorama nacional del cancer infantil, segun el informe publicado en septiembre
de 2019 por la Cuenta de Alto Costo, evidencia que para el afio 2018 se
diagnosticaron 844 casos nuevos, para un total de casos acumulados de 6.218, y
para este periodo se reportaron 321 pacientes fallecidos. Esta cifra no esta
discriminada, por tanto, no se puede calcular cuantos pacientes fallecieron durante
el primer afio de tratamiento (4). Lo importante de las cifras es entender que el
cancer en la infancia y adolescencia no puede ser prevenido, pero si se detecta
oportunamente puede ser tratado. Para lograr controlar de manera efectiva la
enfermedad se requiere acortar el tiempo entre el inicio de los sintomas y el
diagndstico; una vez se identifiquen signos y sintomas que puedan asociarse con
cancer es necesario remitir de manera urgente a la persona a un centro de atencion
especializada donde se confirme el diagndstico y se garanticen el inicio y la

continuidad del tratamiento (4).

Gracias a los avances en el tratamiento del cancer, la oncologia pediatrica hoy es
considerada una de las actividades médicas con mayor costo-beneficio, por los
resultados terapéuticos observados en las Ultimas décadas, que han permitido
incrementar significativamente la supervivencia a largo plazo de los nifios y
adolescentes con cancer. Para que estos resultados puedan impactar a nivel
nacional y global, se deben identificar las barreras que no han permitido que la
sobrevida y la oportunidad de diagnéstico y tratamiento de los nifios y las nifias de
Colombia sean las ideales. Esta situacion es ampliamente identificada por la
Comision Lancet de Oncologia (5). En su informe de 2020 la Comision identifica
como uno de “los principales desafios para mejorar el manejo de los canceres
infantiles a escala mundial la interrupcion de la atencion en varios puntos a lo largo
de la via de atencion debido a las debilidades del sistema de salud y la mala
integracion de la atencién”, y proponen de caracter urgente que se deben
implementar medidas para “desarrollar redes de atencion integradas que combinen
a la perfeccion los servicios a nivel comunitario, los centros de salud, los hospitales

de primer nivel y los hospitales especializados y de derivacion”.



El Ministerio de Salud y Proteccion Social de Colombia, teniendo en cuenta que las
leucemias en nifios son un problema de salud publica por su elevada mortalidad,
pero que un gran porcentaje de esta se puede evitar garantizando atencion
oportuna, de calidad y continua, ha creado herramientas legales especificas para el
cancer infantil, como la Circular 008 del 08 de febrero de 2008 (6), con la cual se
dio inicio a la vigilancia centinela de casos de leucemia pediatrica. Dos afios mas
tarde, se promulgé la Ley 1388 del 26 de mayo de 2010 titulada: “Por el derecho a
la vida de los nifios con cancer en Colombia” (7), la cual daba las directrices a los
aseguradores y las instituciones prestadores de servicios de salud para buscar la
disminucién de la tasa de mortalidad por cancer en los nifios y personas menores
de 18 afos. Esta ley indica que los menores deberdn contar con autorizacién
integral e inmediata de todos los procedimientos para la confirmacién del
diagnéstico y los servicios requeridos para el tratamiento integral en unidades de
atencion de cancer infantil. Los beneficiarios de la ley deben contar, cuando el
tratamiento o diagndstico asi lo exija, con un servicio de apoyo social que incluye
los servicios de un hogar de paso, pago del costo de desplazamiento, apoyo

psicosocial y escolar gratuitos para el menor y, por lo menos, un familiar o acudiente
(7).

Posterior a esta normativa, se han publicado la Resolucion 2590 del 31 de agosto
de 2012 (8) que busca identificar tempranamente riesgos para la atencion integral
de las personas menores de 18 afios con cancer, y establece la notificacion
obligatoria de los casos de cancer infantil al Sistema Nacional de Vigilancia en Salud
Pulblica; y el Plan Decenal para el Control del Cancer en Colombia 2012-2021
(adoptado mediante Resolucion 1383 del 02 de mayo de 2013) (9), que orienta las
intervenciones para el control integral del cancer en el pais. El plan establece como
una de las metas de deteccion temprana de la enfermedad: “garantizar el
diagndstico oportuno y el acceso a tratamiento al 100 % de los menores de 18 afios

con sospecha de leucemia aguda pediatrica (LAP)” (9).



El diagnostico y las herramientas legales contrastan con la realidad que deben
afrontar los padres de los menores con cancer, asi lo describen los enfermeros

italianos Matteo Bernardi y Pierluigi Badon:

El cdncer siempre se ha asociado con la idea de muerte y dolor y con una
sensacion de incertidumbre, confusion e impotencia, tanto por parte de los
pacientes como por su familia. Cuando el cancer afecta a los nifios, los padres,
hermanos y hermanas participan directamente en todo el proceso y, por lo
general, tiene un efecto devastador en la familia y en su estabilidad desde el
momento en que se realiza el diagnostico. Para muchos padres que enfrentan
que su hijo tiene cancer es un evento impactante que cambia el tejido social

de la familia nuclear y puede poner a prueba su papel como padres. (10)

Desafiar al diagndstico de cancer significa un reto personal, familiar y social, donde
tanto el nino como su familia “inician una trayectoria de enfermedad que involucra
tratamientos complejos con un resultado incierto” (10). Este dificil camino que
emprenden las familias normalmente es liderado por las madres, quienes cambian
drasticamente su vida para dedicarse de tiempo completo al reto que la vida les
presenta, por lo que requieren, segun Kilicarslan-Toruner y Akgun-Citak (11), apoyo

para buscar informacién y tomar decisiones durante este proceso.

Esta idea la ratifican las enfermeras Oliveira, Barros y Curvelo (12), quienes indican
que las familias “tratan de convivir con la enfermedad y sus significados, ademas de
las preocupaciones acerca del futuro y el miedo a la muerte, determinando cambios
significativos en la dindmica y en las relaciones familiares, abarcando dimensiones
que van mucho mas alla de la familia” (12). Ademas de enfrentarse al diagndstico y
al cambio de vida, los familiares de los menores con cancer deben afrontar la
realidad de acceder a los servicios de salud. Esta arista del problema se ha
documentado a nivel nacional e internacional; las autoras citadas describen que “la
asistencia oncologica en Brasil todavia enfrenta diversos problemas, que incluyen
la falta de capacitacion de profesionales, la falta de preparacion de la red basica
para diagnosticar precozmente la enfermedad y la carencia de recursos materiales

y humanos” (12). En su estudio realizado en el afio 2011 se evidencié “la



peregrinacion del cuidador y del infante por los diversos sectores hasta la llegada al
servicio especializado” (12), lo cual significa perder tiempo valioso para el inicio del

tratamiento.

En Colombia, en el afio 2009, Cacante y Arias relataron, en un estudio cualitativo,
la importancia que las madres de los menores con cancer le dan al acceso a los

servicios de salud:

El recorrido es largo y tortuoso como un laberinto; cada tramite incluye otros
trdmites, esperas e incumplimientos. Ellas recorren las EPS [Entidades
Promotoras de Salud] y las IPS [Instituciones Prestadoras de Servicios] para
obtener medicamentos, examenes diagnodsticos y cirugias; algunas veces
acuden a la tutela para obtener tratamientos que, por ley, se les deben proveer.
Finalmente encuentran quién las atienda y les resuelva las necesidades,

aungue en ocasiones tarden meses en lograrlo. (13)

También se detalla el sentimiento de desamparo al no tener los medios necesarios
para brindar un cuidado integral y garantizar el tratamiento como consecuencia de
“la demora en los tramites, la falta de claridad y el incumplimiento de las normas
legales vigentes, que se evidencia en la negacion de los servicios para apoyo,
diagnéstico y tratamiento" (13). Finalmente, en este estudio se exhorta a los
profesionales a convertirse en un “puente entre la familia y las instituciones” para
obtener con claridad, veracidad y oportunidad la informacién, asi como en la

orientacion para encontrar el camino correcto” (13).

Las probleméticas de acceso a la salud y a tratamiento oportuno para el cancer
infantil estan inmersas en un sistema capitalista que normalmente cumple con el
marco legal cuando es absolutamente obligatorio o cuando se expone a sanciones
sociales y econdémicas. Cambiar el sistema de salud de la noche a la mafiana es
imposible, y puede generar serios dilemas éticos para las personas que estan
involucradas en procesos clinicos y administrativos, pero existe una conviccion muy
grande en intentar ser lo mas justos y equitativos posible en cada situacion que se
presente en el dia a dia, y los profesionales de enfermeria, a través de la

humanizacion del cuidado y la defensa de los derechos de los usuarios, amparados



en las leyes actuales, pueden marcar la diferencia entre un proceso salud-
enfermedad con cuidados de calidad y con la sensibilidad que caracteriza a la
profesion.

Este trabajo es importante para la disciplina de Enfermeria en varios niveles:

. Desde lo politico: a nivel nacional existe legislacion especifica para
enfermeria (Ley 911 de 2004) (14), donde se determina la responsabilidad
deontoldgica para el ejercicio de la profesion; en el articulo 10 es claro el deber de
“abogar por que se respeten los derechos de los seres humanos, especialmente de
quienes pertenecen a grupos vulnerables y estén limitados en el ejercicio de su
autonomia”; esta idea se afianza el articulo 11, donde indica que “la valoracion ética
del cuidado de enfermeria deberd tener en cuenta las circunstancias de tiempo,
modo y lugar”’, es decir, el profesional de enfermeria debe tener en cuenta el
contexto del paciente y su familia, donde es necesario comprender de forma
holistica la situaciéon para brindar una orientacion clara a las familias; mas alla del
apoyo educativo, se requiere el apoyo de informacion para que sus derechos no

sean vulnerados.

Adicional a la ley especifica de enfermeria, el papel de la profesion cobra especial
importancia en el Plan Decenal de Enfermeria 2020-2030 (15), donde las diferentes
organizaciones del pais se vinculan a la campafia Nursing Now, que busca
fortalecer y visibilizar al profesional de enfermeria. Esta investigacién en particular
brinda herramientas para el quinto aspecto de la campafa: mas visibilidad de las
capacidades de los profesionales de enfermeria y de los obstaculos que impiden su
desarrollo.

En el Plan Nacional de Cancer 2012-2021 (16), el papel de enfermeria solo se
visibiliza por la necesidad de implementar las teleconsultas para los lugares mas
apartados del pais; sin embargo, cuando se habla de vigilancia de leucemias
pediatricas, se identifican serios problemas de acceso y continuidad de los
tratamientos. Esta problemética puede ser impactada por las acciones de los

profesionales de enfermeria.



. Desde lo social: el cancer infantil hace parte de las enfermedades crénicas
vigiladas por la Cuenta de Alto Costo en Colombia. Segun el informe publicado en
septiembre de 2019 por esta organizacion estatal, se evidencia que en el afio 2018
se diagnosticaron 844 casos nuevos, para un total de casos acumulados de 6.218,
y para este periodo se reportaron 321 pacientes fallecidos. Esta cifra no esta
discriminada, por tanto, no se puede calcular cuantos pacientes fallecieron durante
el primer afio de tratamiento (4). Lo importante de las cifras es entender que el
cancer en la infancia y adolescencia no puede ser prevenido, pero si se detecta
oportunamente puede ser tratado. Para lograr controlar de manera efectiva la
enfermedad se requiere acortar el tiempo entre el inicio de los sintomas y el
diagnostico. El personal de enfermeria estd presente en todos los niveles de
atencion, por lo cual es necesario tomar conciencia acerca de la importancia de la
oportunidad de la atencion y la continuidad de los tratamientos en los tiempos

estipulados por los esquemas.

. Desde lo tedrico: el profesional de enfermeria es fundamental en el proceso
de los nifios con cancer y sus familias, ya que segun el Consejo Internacional de
Enfermeras (CIE) (17), la profesion reune “acciones de cuidado auténomo y en
colaboracion que se prestan a las personas de todas las edades, familias, grupos y
comunidades, enfermas o sanas, en todos los contextos, e incluye la promocion de
la salud, la prevencién de la enfermedad y los cuidados de los enfermos,
discapacitados y personas moribundas”. El CIE considera que el profesional de
enfermeria debe cumplir con las siguientes funciones esenciales: la defensa, el
fomento de un entorno seguro, la investigacion, la participacién en las politicas de
salud y en la gestion de los pacientes y los sistemas de salud, y la formacion. Al
referirse especificamente a la esencia de la enfermeria, Castrillon y Guarin (18)
afirman que “el cuidado humano amoroso constituye la capacidad de mostrar interés
por la salud, el bienestar y la vida de la persona sana o enferma, capacidad para
comprender su situacién, conmoverse con su dolor y responsabilizarse por su
bienestar”. Castrillon (19) ratifica esta idea y la sintetiza indicando que: “El cuidado
en enfermeria implica ponerse en el lugar del otro mediante una relacion

trascedente que exige competencias profesionales, entrenamiento, investigacion,



responsabilidad y creatividad, mientras que los procedimientos técnicos estan

enfocados principalmente al cuerpo, a la enfermedad, a los sintomas y a la cura”.
. Desde lo disciplinar: en 2007 Malvarez (20) plante6 que:

la enfermeria es la politica del cuidado humano. La naturaleza
inherentemente politica de la enfermeria se expresa en su marco ético,
conceptual y practico en cuanto piensa en poblaciones, se ocupa de los
determinantes sociales de la salud y produce intervenciones sociales
orientadas a la equidad; ello representa un acto de distribucién de poder, que
permite, mediante una accion social deliberada, construir un mundo algo
mejor, mas justo, bien sea por medio de un nifio sanado, de una enfermedad
impedida, de una condicion social redimida o de una comunidad alentada mas

libremente gracias al cuidado.
Y continda indicando que:

... las enfermeras constituyen sujetos de cultura y afecto, educados para
desempeniar su misidn profesional de cuidado en caracter de actores sociales
gue participan, a través de sus relaciones de poder, en la construccién de la
historia nacional y mundial, en la estructuracién y dinamica de los campos de
la salud y de la ciencia y en la edificacion del futuro como instancia

constituyente de la identidad subjetiva y social.



REFERENTE TEORICO

Para la OMS, “El cancer infantil comprende numerosos tipos de tumores diferentes
que se desarrollan en nifios y adolescentes de 0 a 19 afios (1). Los tipos mas
comunes son la leucemia, el cancer cerebral, el linfoma y los tumores sélidos como
el neuroblastoma y el tumor de Wilms”; en Colombia, de acuerdo con la directriz de
la Cuenta de Alto Costo, se analizan como pacientes con cancer pediatrico la

poblacién de 0 a 18 afios de edad (21).

En términos de frecuencia, la Cuenta de Alto Costo sefiala que los tipos de cancer
de mayor reporte fueron la leucemia linfoide aguda (LLA), seguida de tumores del
sistema nervioso central (SNC), linfoma no Hodgkin (LNH), tumores de vias
urinarias y linfoma Hodgkin (LH) (21). Su diagnéstico y tratamiento oportuno marcan
la diferencia, por lo cual la Organizacion Panamericana de la Salud (OPS), en el
2014, divulgé el documento Diagnéstico temprano del cancer en la nifiez (22), el
cual es un manual de apoyo para el personal de atencién primaria que busca
identificar y referir a los nifios con cancer de forma oportuna para dar la posibilidad
de curacion. Contiene informacion sobre los factores de riesgo para el cancer
infantil, los tipos de cancer mas frecuentes en nifios, y sobre como evaluar, clasificar
y tratar la sospecha de cancer (22). La idea es que el personal de atencion primaria,
y de cualquier nivel, se encuentre capacitado para alertar sobre los signos y

sintomas de alarma.

El profesional de enfermeria es fundamental en el proceso de los nifios con cancer
y sus familias, ya que segun el Consejo Internacional de Enfermeras (CIE), la
profesiéon retne “acciones de cuidado autbnomo y en colaboracion que se prestan
a las personas de todas las edades, familias, grupos y comunidades, enfermas o
sanas, en todos los contextos, e incluye la promocion de la salud, la prevencion de
la enfermedad y los cuidados de los enfermos, discapacitados y personas
moribundas” (23). El CIE considera que el profesional de enfermeria debe cumplir
con las siguientes funciones esenciales: la defensa, el fomento de un entorno

seguro, la investigacion, la participacion en las politicas de salud y en la gestién de



los pacientes y los sistemas de salud, y la formacién (23). Al referirse
especificamente a la esencia de la enfermeria, Castrillon y Guarin afirman que “el
cuidado humano amoroso constituye la capacidad de mostrar interés por la salud,
el bienestar y la vida de la persona sana o enferma, capacidad para comprender su
situacion, conmoverse con su dolor y responsabilizarse por su bienestar” (24).
Castrillon ratifica esta idea y la sintetiza indicando que: “El cuidado en enfermeria
implica ponerse en el lugar del otro mediante una relacion trascedente que exige
competencias profesionales, entrenamiento, investigacion, responsabilidad y
creatividad, mientras que los procedimientos técnicos estan enfocados

principalmente al cuerpo, a la enfermedad, a los sintomas y a la cura” (25).

Desde 1978, Barbara Carper (citada por Duran Villalobos) propuso cuatro formas
de conocer propias de la enfermeria: 1) empirica o ciencia de la enfermeria, cuyas
expresiones son la teoria cientifica, los modelos para la préactica, la explicacion y
prediccion de hechos; 2) ética o conocimiento moral de la enfermeria, caracterizada
por expresiones de teorias éticas, codigos, normatividades y estandares; 3) de
conocimiento personal, expresada por ser si mismo y ser, 4) estética o el arte de la
enfermeria, que se manifiesta por el acto artistico, a las cuales denominé patrones
de conocimiento de enfermeria (26). Estos patrones, al igual que las teorias,
representan conocimiento y se constituyen en los fundamentos ontoldgicos y
epistemoldgicos de la disciplina de la Enfermeria. Por tanto, el conocimiento
acumulado a partir de ellos debe generarse y probarse, congruentemente, por
diversos medios de indagacion cientifica (26).

Los patrones son vistos y aplicados como “formas caracteristicas de expresion
externa e interna que dejan ver la manera como se piensa sobre un fenémeno. Los
patrones no aumentan el conocimiento, mas bien ponen su atencion en el
significado de conocer y analizar las clases de conocimiento que son de mayor

ayuda para la disciplina de enfermeria” (26).

Como respuesta a los desafios del contexto, Jill White (citada por Osorio), en 1995,
propone el patrén sociopolitico, el cual se entiende como “el conocimiento del

contexto de la enfermera y el paciente y el contexto sociopolitico de la enfermeria



como practica profesional incluyendo el entendimiento de la sociedad de enfermeria
y el entendimiento por parte de enfermeria de la sociedad y sus politicas" (27). En
la revision del patrén sociopolitico realizada por Osorio se puede evidenciar que al
tener mas herramientas a nivel politico “los profesionales de enfermeria se hacen
conscientes del conocimiento del contexto y de las oportunidades que brinda la
politica como mediador de cambios” (27), por lo que a mediano y largo plazo “este
patron de conocimiento se convertird en un potenciador de la practica y la
investigacion enfermera” (27). Esta idea la ratifican Rutz y Buss, quienes en su
estudio sobre el empoderamiento politico de los enfermeros justifican la importancia

para enfermeria de tomar las politicas a favor de los pacientes:

El enfermero con posicionamiento politico que a la vez abraza a la ciencia en
si como foco central de su actuacion, consigue optar y opinar acerca de
cuestiones que interfieren directamente en la produccion de salud, movilizando
a pacientes y colegas a convertirse en corresponsables por el cuidado,
alcanzando una posible obtencion de autonomia y emancipacion profesional.
(28)

En este articulo se hace evidente el gran papel que enfermeria puede desempefar

al

. convertirse en un gestor del cambio, de innovaciéon potencial, ya que
dispone de instrumentos que le otorgan fuerza y poder, los cuales pueden
utilizarse pensando en la colectividad; es decir, debe poseer conocimientos
sobre el modo en el cual los asuntos de salud son determinados y
condicionados, e interferir politicamente en tales demandas, asi como
movilizar a aquellas personas con las cuales interactlia, para que también

entren en accién. (28)

Ser humano significa estar inmerso en un contexto, el cual marca determinantes
para el proceso salud-enfermedad; este contexto “representa un desafio para las
enfermeras y no una excusa para no ejercer cuidado con calidad”, y al ejercer la
profesion desde “la funcion de abogacia contribuye al desarrollo cientifico de

enfermeria” (29). Ser conscientes de la importancia de la politica en el cuidado no



es suficiente para enfermeria, por tanto, también se buscara integrar y trascender
en el conocimiento emancipatorio, el cual, segun Chinn y Kramer, “es la habilidad
humana de reconocer los problemas sociales y politicos de injusticia o inequidad
para darse cuenta que las cosas podrian ser diferentes, y unir elementos complejos
de la experiencia y el contexto para cambiar la situacion como esta a una situacion
que mejore la vida de las personas” (30). Enfermeria debe buscar dar un nuevo
significado al cuidado y recuperar la dignidad de los pacientes, para lo cual puede

valerse del conocimiento emancipatorio que

... cultiva la conciencia de como las condiciones problematicas convergen, se
reproducen y permanecen en su lugar para mantener un estado que es injusto
para algunos grupos en la sociedad. La conciencia de injusticia e inequidad
lleva al proceso que culmina en la praxis, el cual es la expresion integrada del

conocimiento emancipatorio. (30)

El conocimiento emancipatorio en enfermeria significa cuestionar la naturaleza del
conocimiento y las formas en que este contribuye a problemas sociales mas
grandes; tiene en cuenta el poder dinAmico que crea el conocimiento tanto como el
contexto social y politico que lo forma e influencia (30). Lograr que enfermeria
trascienda del modelo biomédico y genere cambios sociales tangibles en una
poblacién tan vulnerable como son los menores con cancer y sus familias es la

motivacion que generod la indagacion:
PREGUNTA

¢ Como pueden los patrones de conocimiento sociopolitico y emancipatorio de
enfermeria aportar a la problemética del cuidado de los menores con cancer y sus

familias?

OBJETIVOS
OBJETIVO GENERAL

Conocer el significado de los patrones de conocimiento sociopolitico vy
emancipatorio en los profesionales de enfermeria durante el cuidado de los nifios

con cancer y sus familias.



OBJETIVOS ESPECIFICOS

- Describir las expresiones de los patrones de conocimiento sociopolitico y

emancipatorio en la practica de enfermeria.

- Conocer acciones que llevan a cabo los profesionales de enfermeria que expresan
los patrones de conocimiento sociopolitico y emancipatorio durante el proceso de

enfermedad de los nifios con cancer y sus familias.

- Identificar cuéles de las expresiones de cuidado, realizadas por los profesionales
de enfermeria durante el proceso de enfermedad de los nifios con cancer y sus

familias, fortalecen los patrones de conocimiento sociopolitico y emancipatorio.

METODOLOGIA

Estudio cualitativo etnografico, en el que el término ‘etnografia’ se entiende como
“descripcidn de culturas” o “descripcion de los pueblos”, por consiguiente, los rasgos
mas importantes de este enfoque se basan en la experiencia directa del investigador
dentro del grupo o la comunidad en estudio (31).

La etnografia se caracteriza principalmente por (31,32):

. La inmersion en un entorno y el centro de atencion en la cultura.
. La dimension “emic” (interior) de los participantes, en particular de los
informantes clave.

. Descripcién compacta, densa o analitica.

Aunque clasicamente las etnografias se centraban en analizar una cultura, donde
la gente comparte valores, creencias y percepciones, se ha cambiado esta
perspectiva centrandose en la diversidad cultural y en caracteristicas especificas
(31, 32). La etnografia en enfermeria permite vislumbrar diferentes culturas y
subculturas, donde se pueden contextualizar perspectivas, actuaciones vy
emociones de los pacientes, colegas y otros profesionales. Al realizar un estudio
etnografico se aumenta la sensibilidad a la cultura y se aprende a identificar las

influencias del medio sobre la persona (31, 32). Por tal motivo, se eligié este método



para entender las perspectivas de los profesionales de enfermeria que trabajan con

niflos con cancer y sus familias, entendiendo la situacion en su contexto real.

El estudio fue realizado en las ciudades de Bogota y Medellin, Colombia. La
recoleccion de datos se inicié en mayo de 2019 y finaliz6é en enero de 2020, para un
total de 8 meses.

ENTREVISTAS

Previo consentimiento informado (anexo 1), se realiz6 un total de 10 entrevistas
semiestructuradas a 9 enfermeras y un enfermero, todos colombianos, de las
ciudades de Medellin [7], Bucaramanga [2] y Bogotéa [1]. Se incluyeron todos los
Enfermeros profesionales con minimo 6 meses de experiencia laboral en oncologia
pediatrica, de carécter clinico o administrativo. Se excluyeron otros profesionales
del area de la salud, enfermeros que no cumplan los 6 meses de experiencia laboral
en oncologia pediatrica. Las entrevistas fueron realizadas en su totalidad por la
investigadora principal, y se desarrollaron de la siguiente manera: presenciales [7]
y telefénicas [3], con un tiempo promedio de duracion de 27 minutos 6 segundos.
Previamente se explicaron las condiciones de la entrevista, se dio a conocer el
consentimiento informado y se firmé por las partes. Todas las entrevistas fueron
transcritas de forma exacta, 3 por la investigadora principal y 7 por una persona de
su entera confianza, eliminando los nombres de los participantes y de las

instituciones donde laboran. Las generalidades de las entrevistas se describen en

la tabla 1.

Identificacion en el estudio  Género Edad Actividad en el momento de la entrevista Duracion entrevista

El F 37 Enfermera Asistencial UCIN 00:26:40

E2 F 33 Enfermera Asistencial Oncologia 00:36:02

E3 F 30 Enfermera Asistencial Oncologia 00:27:47

E4 F 25 Enfermera Asistencial Oncologia 00:15:20

E5 M 37 Enfermero Oficina de Educacién 00:39:44

E6-1 F 33 Enfermera Asistencial Oncologia 00:21:49

E6-2 F 32 Enfermera Asistencial Oncologia 00:21:49

E7 F 31 Enfermera Asistencial Oncologia 00:26:21

E8 F 41 Enfermera Gestora de casos 00:31:16

E9 F 32 Enfermera Asistencial Oncologia 00:24:16

Promedios 33.1 00:27:06

Tabla 1. Caracteristicas de los enfermeros entrevistados



Fuente: elaboracion propia.

Al iniciar la recoleccién de la informacion, la investigadora principal solo conocia a
una de las participantes, quien es una compariera de su programa de maestria que
trabajaba en la misma institucion donde se iba a realizar una de las observaciones,
y quien habia tenido experiencia con nifios con cancer hacia un tiempo; a partir de
esta primera persona se comenz0 a aplicar la estrategia de bola de nieve para la
realizacion de las entrevistas de acuerdo a la guia propuesta (anexo 2), 7 de los 10
enfermeros de las entrevistas se obtuvieron de esta forma, otra enfermera fue
contactada gracias a la informacién de una docente de la Facultad. La Unica
participante a quien la investigadora principal no consiguié por contacto de otras
personas fue la enfermera designada en la segunda IPS como responsable del
estudio a nivel institucional, con ella primero se hizo todo el proceso de observacion

y después se solicito la realizacion de la entrevista.

No habia un numero preestablecido de enfermeros participantes, ya que la
recoleccion de los datos se hizo hasta obtener saturacion teorica de los mismos,
teniendo en cuenta lo que mencionaba Morse, “en el ambito de la investigacion
cualitativa se entiende por saturacion el punto en el cual se ha escuchado ya una
cierta diversidad de ideas y con cada entrevista u observacion adicional no aparecen

ya otros elementos” (33).

Las entrevistas se realizaron a partir de una guia, siempre intentando que las
preguntas fueran abiertas para permitir a los participantes expresar sus vivencias
de acuerdo con sus experiencias, buscando encontrar: el contexto de la situacion,
la cotidianidad, las expresiones de los patrones. Las preguntas no contenian
informacion textual sobre los patrones emancipatorio y sociopolitico, ya que este
tema no es familiar para la mayoria de profesionales, pero si se pregunta por las
actividades que realiza el profesional a diario y su conocimiento sobre el desarrollo
de los procesos de enfermedad, su manejo administrativo y normativo, para dar

respuesta a los objetivos y la pregunta.



Guia de entrevista:

Esta entrevista se realizd a profesionales de enfermeria que han trabajado con
poblacién oncoldgica pediatrica y sus familias desde perfiles administrativos y
clinicos; para orientarla se generardn algunas preguntas que evidencien sus
experiencias relacionadas con el diagnéstico, el acceso al tratamiento, la
continuidad de manejo, el acompafiamiento a los acudientes y posibles mejoras a

la legislacion actual:
+ ¢, Hace cuanto trabaja o trabajé con poblacién oncoldgica pediatrica?
* Describa qué actividades realizaba en un dia normal de su labor.

+ ¢ Conoce la legislacion vigente para proteger la vida de los menores de 18 anos

con Céancer? Desde su experiencia, ¢,cree usted que se cumple?

* Antes de tener la experiencia con los nifilos con céancer ¢qué sabia de esta

enfermedad?

» Cuando usted ha presenciado casos nuevos de cancer infantil, ¢cémo han sido
estos procesos? Desde el inicio de los sintomas, hasta el diagnostico e inicio del

tratamiento.

+ Como profesional de enfermeria ¢cOmo podria usted aportar para que esta

situacion mejore?
* Si en sus manos estuviera modificar la ley actual, ;qué cambios haria?
OBSERVACIONES

Las observaciones se realizaron en dos IPS, una en Bogota y otra en Medellin,
previa aprobacion del comité de investigacion de las instituciones, y de acuerdo a la
guia propuesta en el anexo 3. Las fechas y los tiempos de observacién estan
detallados en las tablas 2 y 3. La actividad de observacion fue realizada y transcrita
anicamente por la investigadora principal, quien buscé realizar las descripciones de
forma literal y apoyandose en grabaciones de audio de los momentos. El tiempo en

el Instituto Nacional de Cancerologia (INC) fue menor al tiempo en el Hospital San



Vicente Fundacion (HUSVF) ya que la investigadora reside en Medellin y solo podia
asistir a Bogota en dias habiles de acuerdo con unas fechas especificas que se
solicitaron como permiso de estudio ante su empleador; estas fechas también se
tuvieron que notificar con antelacion ante el Instituto de Cancerologia a fin de

obtener el permiso para ingresar.

En el Hospital San Vicente Fundacion se realizé el ejercicio exploratorio de la
observacion, el cual se llevo a cabo el 23 de agosto de 2019 en la sala de espera
de urgencias del Hospital Infantil, el cual ayudé a la investigadora principal a tener

una experiencia inicial de observacion.

Hospital Universitario San Vicente Fundacion

Fecha Hora Inicio Hora Final Total tiempo
23/08/2019 14:40 15:20 00:40
13/09/2019 09:28 13:30 04:02
27/09/2019 07:10 13:00 05:50
10/01/2019 07:15 12:30 05:15
13/01/2020 06:50 12:33 05:43
20/01/2020 07:45 17:38 09:53

31:38:00

Tabla 2. Detalle tiempos HUSVF

Fuente: datos del estudio.

Instituto Nacional de Cancerologia

Fecha Hora Inicio Hora Final Total tiempo
06/09/2019 08:50 13:30 04:40
23/09/2019 07:00 11:00 04:00
15/10/2019 07:54 10:39 02:45
05/11/2019 08:00 11:17 03:17
01/11/2019 06:50 11:00 04:10

18:52:00

Tabla 3. Detalle tiempos INC
Fuente: datos del estudio.

Se hizo un primer ejercicio exploratorio realizando una observacion antes de
empezar las observaciones especificas, el cual tuvo lugar en la sala de espera de

urgencias del HUSVF; la investigadora principal estuvo durante mas de media hora



realizando la descripcion del espacio, las situaciones e interacciones, con el fin de

ajustar la guia de observacion al cumplimiento de los objetivos del proyecto.

Sin tener en cuenta el estudio exploratorio, las observaciones tuvieron una duracion
minima de 2 horas 45 minutos y una maxima de 9 h 53 min; se alcanz6 un tiempo
de permanencia en las instituciones de 50 h 30 min. La constancia de la asistencia
a las observaciones quedo registrada en acta firmada por las partes para el INC, y
con reporte por correo electronico para el HUSVF. Se observo la dinamica de los
servicios de oncologia pediatrica de las dos instituciones en la parte ambulatoria y
en la parte hospitalaria. Adicionalmente se hace una descripcion del cargo de
enfermera gestora de casos, que solo funciona en el INC. Los horarios de los
enfermeros hospitalarios en Medellin y Bogota son diferentes: en Medellin se
cumplen turnos diurnos y nocturnos de 12 horas, en Bogota turnos diurnos de 6
horas y nocturnos de 12 horas. Para los servicios ambulatorios, en Medellin la
enfermera esté de lunes a viernes de 7 a.m. a 5 p.m., en Bogota de 7 a.m. a 1 p.m.
La enfermera gestora en Bogota presta sus servicios de lunes a jueves de 7 a.m. a

4 p.m.,ylos viernes de 7 a.m. a 3 p.m.
GRUPO FOCAL

Se realizé un grupo focal con dos de las participantes representantes de las
instituciones que aceptaron el estudio. Inicialmente se realiz6 la devolucién de la
informacion y resultados obtenidos hasta el momento y, posteriormente, se
profundiza en otras preguntas con la finalidad de lograr la saturacion teérica de otros

temas.

Los datos se estudiaron bajo el proceso de analisis propuesto por Michael Angrosino
en el capitulo 6 del libro Etnografia y observacion participante en investigacion
cualitativa, quien aclara que “no hay una férmula Unica aceptada por todos los
investigadores etnograficos que pueda servir como estrategia para el analisis de los
datos recogidos en el campo” (34). Se adopto el orden propuesto para el andlisis

descriptivo de los datos que se compone de los siguientes pasos:



1. Gestidon de datos: se refiere a la forma de archivar y organizar la informacion
gue se obtuvo en las entrevistas y en las observaciones. Para este estudio,

se realiz6 de la siguiente manera:

Entrevistas: se grabaron todas en el celular de la investigadora principal
quien realizd una copia de cada una en su computador. Al transcribir las
entrevistas se guardaba una copia de cada una en el correo electronico. Se
nombraron con la letra mayuscula E y el nUmero de entrevista dependiendo
el orden en el que se hacian. El encabezado tiene fecha y hora de realizacion,
el tipo de entrevista (presencial o telefénica), la duracion y una descripcion
del contacto con la persona entrevistada.

Ejemplo:

Entrevista 5-1

Jueves 9 de enero de 2020

Tipo de entrevista: Telefonica.

Duracion: 39 min 44 seg

Contacto con la persona entrevistada: un comparfiero de la Maestria me dio
el contacto de esta persona, lo contacté el 7 de enero, y logramos ponernos
de acuerdo muy rapido para la entrevista. Se decidio realizarla de forma

telefénica ya que él vive en otra ciudad.

Entrevistado 5-1= E5-1

Investigador: Inv.

Observaciones: la investigadora tomé nota de todas las observaciones en un
diario de campo, alli se apuntaron: fecha y hora de la observacion, y la
descripcion de las observaciones; cuando se realizaban grabaciones de
audio se indicaba en qué momento de la observacion tenian lugar. La
transcripcion de las observaciones se llevo a cabo cerca de la fecha de

realizacion de la misma.



Ejemplo:

Fecha: 13/09/2019 Lugar: HSVF Sala de Hemato-oncologia pediatrica.
Hora de inicio: 9:28 a.m. Hora final: 1:30 p.m.

Llego al servicio, saludo a xxx la secretaria, a quien conozco desde hace
unos afios por un trabajo previo que tuve, le comento que voy a estar
visitando el servicio cada 15 dias con motivo de mi trabajo de investigacion
de la universidad, me dice que a la orden, que lo que necesite le diga. Sigo
por el pasillo, llego a la sala de quimioterapia, saludo a xxx, la enfermera que
esta en sala, ya nos conociamos previamente ya que me ayudo6 con una de
las entrevistas, luego veo que se dirige a una mama que esta con una nifia,
le entrega unos papeles y le dice que son para hospitalizar a la nifia, ella esta

acompafada por un sefior.

Lectura general: Angrosino recomienda “repasar las notas antes de continuar
con un analisis mas formal’; esta lectura se realizaba después de cada
entrevista y se complementaba con lecturas adicionales de textos de
etnografia.

Clasificacion de categorias: para este paso de analisis se tuvieron en cuenta
tres fases:

Clasificar las notas: se unificaron las entrevistas y observaciones en un
archivo de Excel, cada entrevista y cada observacion se organizo de tal forma
gue a cada fila del archivo se le pudiera asignar un tema, como se observa

en la figura 1:
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Ya, y pues las cositas varias que vayan llegando que vayan consultando, intento pues ser el puente entre a unidad y las demds dreas priorizando
examenes, estudios que necesitemos, que se hayan que priorizar que si se tiene que pasar a urgencias, lo pasamos a urgencias... Alguna otra drea
prioritaria que necesitemos valoracion en ese instante con ese nifie que sale en la consulta y necesita que sea visto por cualquier otro especialista y lo
22 que yo hago es comunicacion directa con ese otro servicio para solicitar alguna cita extra alguna cita prioritaria para el paciente. Funciones enfermera gestora

Inv.: Okay, son muchas actividades y son muchas funciones, pero lo que tu dices es un puente, de los servicios y veo yo como garante, de que las cosas
funcionen y vayan con en el orden que debe ser, {cierto? EB-1: Por el camino que necesitemos que vaya, que necesitemos que nos entiendan, que por
24 que cogemos este camino y este no, y por que eso redunde finalmente a que no nos abandonen, no nos abandonen el tratamiento. Funciones enfermera gestora

Inv.: Me contabas algo sobre que los papas creen o no en el tratamiento o que abandonan o no, ¢Qué tipo de papés llegan con estos chiguitos?, ¢Cuél
26 es como ese perfil sociodemogréfico que llega al instituto?
E8-1: A nuestra institucion llegan, todos los perfiles, de todos los estratos, mas que todo de estrato socioecondmico bajo, comunidades indigenas, y en
este momento casi ya llevamos un par de afios migrantes... EPS poco, todo casi es subsidiado... ¥, casi, me atreveria a decir si mi memoria no me falla, el
27 cincuenta por ciento de escolaridad baja... Baja es primaria, ni siquiera la mitad de secundaria, Perfil de la poblacién/situacion de las familias

Inv.: Para manejar estos casos y para abordar este tipo de poblaciones, en particular la poblacién con cancer infantil, desde el 2010 contamos con una
29 legislacién especifica para cancer infantil, desde tu experiencia icrees que se cumple?
E8-1: No, esa ley esta solo en el papel, esa ley si td la lees es una situacién ideal para el nifio que tiene esas enfermedades oncoldgicas catastréficas, de
por si que siempre son catastréficas, pero tristemente, estd en el papel... En el papel porque estas empresas de planes, de beneficios, no se estan, no
30 ven yo creo lo importante de esta ley y na la aplican Ley "Integral” de Cancer Infantil
con el simple hecho de que no se genera una autorizacién integral para el tratamiento de los nifios, desde ahi ya comenzamos a fallar, desde ahi
entonces empieza el ir y venir del familiar, a la eps, al instituto, la pelea, las actiones legales, porque no me estén autorizando x 6 , y ahi empieza toda
una catstrofe que muchos, hemos tenido varios que dicen: “no es que yo ya no puedo mas, yo ya no tengo la parte econdmica para ir y venir todos los
dias a la eps para presionar, entonces yo aqui ya no voy mas, entences yo no voy”, bueno, en fin, pero me parece que es muy chévere, muy bonita, pero
31 no hemos podido, sacarle todo el provecho del que se deberia beneficiar tanto los nifios como sus familias. Lev "Integral” de Cancer Infantil
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Figura 1. Tematizacion de Entrevistas

Identificacion de categorias: se buscoé clasificar los temas desde lo mas
general a lo mas particular; de acuerdo con el marco tedrico del estudio, los
19 temas se agruparon en 3 categorias: Contexto, Cuidado de Enfermeria 'y
Patrones. Estos temas dan lugar a los subtemas que se van a desarrollar en
los resultados, teniendo en cuenta los temas que més datos contengan. La

contabilizacibn de los temas se puede observar en la figura 2.
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Figura 2. Total de temas identificados
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De forma transversal al analisis de los datos, durante todo el proceso se procuro
mantener el rigor metodoldgico mediante la estancia prolongada, la observacion
persistente, la devolucion a los participantes durante y después de la recoleccion de
los datos, y la transcripcion fiel de estos, manteniendo el anonimato de los

participantes.

El rigor cientifico de este trabajo puede ser constatado con las siguientes

caracteristicas:

e Credibilidad (35): se reconoce cuando los hallazgos son “reales” o
“verdaderos”, tanto por las personas que participaron en el estudio —criterio
etic— como por las que han experimentado el fendbmeno estudiado —criterio
emic; en la presente investigacion se cont6 con varios momentos donde los
participantes del grupo focal, en el momento de la devolucion, hablaron de la
importancia del estudio: “pues yo vi una presentacion muy clara, escuché una
presentacion en el contexto que vivo, me muevo, poco 0 mucho se, entonces
esto es tal vez visibilizar un poco mas la enfermeria”. (E10. A55)

En las observaciones se pudieron evidenciar claramente los casos de
dificultades administrativas que se plantearon desde la justificacion del
estudio: “al salir, una de las mamas de los nifios nos alcanzay le pide el favor
a xxx de cambiarle la fecha a la férmula de un medicamento, ya que tiene
fecha diferente a la fecha de la historia clinica y en la EPS no le aceptaron
asi; ‘tranquila, ¢ahorita pasa? la hacemos, una nota aclaratoria, yo se la
hago, del ondansetron, ¢ cierto? Ahorita pasa”.

Tanto con las entrevistas como con las observaciones se pudo confirmar el
concepto de credibilidad, ya que la realidad del fenbmeno de estudio se
comprobd por sus participantes y por la investigadora.

¢ Confirmabilidad (35) (auditabilidad): este concepto se refiere a la neutralidad
en el andlisis y la interpretacién de la informacion, que se logra cuando otros
investigadores pueden seguir “la pista” y llegar a hallazgos similares. En la
presente investigacion se siguid la metodologia de Michel Angrosino, se

pueden identificar los pasos que se siguieron para analizar la informacion: la



investigadora principal recolecté toda la informacion, se identificaron unos
temas generales, se extrajeron temas y subtemas, las transcripciones se
revisaron al realizar el paso de lectura general, toda la informacion transcrita
se manejé en un mismo archivo de Excel, lo cual facilitaba el analisis e
integraba los temas. Estos pasos del andlisis se pueden revisar por otras
personas, en otros contextos.

e Transferibilidad (35): estos mismos resultados pueden ser evidenciados en

contextos distintos. Cuando este tipo de poblaciones tienen conceptos
sociopoliticos similares como ocurre en Latinoamérica, por las situaciones no
solo de enfermeria, sino también por la normativa de atencién de esta
poblacion, podrian ser transferibles.
Aunque este trabajo se realizé con una poblaciébn muy especifica (cancer
infantil), la accién de enfermeria inspirada en los patrones se puede aplicar
en cualquier contexto, donde los pacientes y sus familias se vean vulnerados,
actuando como defensoras de las poblaciones transgredidas.

e Dependencia (36): también llamada consistencia, hace referencia a la
estabilidad de los datos. Los procedimientos para asegurar la consistencia
ayudarian en cualquier caso a conseguir una “menor inestabilidad” de los
datos. En la presente investigacion se garantiz6 este criterio con la
triangulacion, los registros en el diario de campo y la constante revision de la

asesora.

Segun la Resolucién 8430 de 1993, por la cual se establecen las normas cientificas,
técnicas y administrativas para la investigacion en salud, este trabajo se considero
con riesgo minimo, ya que se contemplaba la posibilidad que en una entrevista u
observacién algun participante se pueda sentir emocionalmente comprometido.
Efectivamente, esto sucedio en una entrevista; en este caso se brindé apoyo en un
momento de crisis y se dio la posibilidad a la participante de continuar o no con la
entrevista. Luego de su restablecimiento, la participante decidié continuar con su

relato.



También se tuvieron en cuenta los requisitos éticos para la conduccion responsable
de la investigacion clinica del médico oncologo Ezekiel Emanuel (37), los cuales se

desglosan a continuacion:

e Valor social y cientifico: este es un trabajo que aporta indicaciones para
mejorar la atencion, promueve la reflexion de los profesionales que se
enfrentan a problematicas similares. Ademas, durante el grupo focal y la
devolucion de informacion al HUSVF, se percibi6 a las enfermeras y
directivas prestas para los cambios que promuevan la accion de la enfermera
gestora en los servicios.

e Validez cientifica: se cuenta con una justificacion clara, el planteamiento del
problema se plasmé desde varias perspectivas, y se cumplié con una
metodologia que da respuesta a los criterios de auditabilidad, credibilidad y
transferibilidad.

e Seleccidn equitativa de los sujetos: se cumplieron los criterios de inclusion,
todos los participantes fueron enfermeros profesionales, con mas de 6 meses
de experiencia en oncologia pediatrica, la busqueda fue intencional,
indagando por este tipo de perfil. Adicionalmente, los participantes se
incluyeron en el estudio sin distingo de raza, genero, region o condicion
social. Teniendo en cuenta lo especifico del perfil, solo se tuvo la
participacion de un hombre dentro de las entrevistas. En los servicios
observados, la investigadora principal no encontré6 hombres con ese perfil.

¢ Riesgo/beneficio: se considera que esta investigacion tuvo mas beneficios
que riesgos, sobre todo el aporte a la profesién, la inquietud que se demostro
sobre la necesidad de estar mas pendientes de los procesos administrativos
de los pacientes de diferentes grupos de patologias, en especial quienes
requieren tratamientos continuos y prolongados. Adicionalmente, los
conocimientos sobre los patrones y los hallazgos sobre como mejorar la
atencion y ayudar a tomar decisiones en las directivas hospitalarias.

e Evaluacion independiente: este trabajo se presentd y fue avalado por el
comité de ética de la Facultad de Enfermeria de la Universidad de Antioquia,
Hospital Universitario San Vicente Fundacion e Instituto Nacional de



Cancerologia; adicionalmente, se ha expuesto ante diferentes publicos:
académicos (en cada sustentacién por semestre), profesionales (ante los
participantes de la investigacion y a nivel administrativo del HUSVF); esta
pendiente la presentacion ante el INC.

Consentimiento: se tomé el consentimiento informado de todos los
participantes, primero verbal, y luego por escrito, siempre recordandoles la
libertad para continuar en el estudio o desistir de su participacion.

Respeto por los sujetos: a todos los participantes se les asegurd su
autonomia; la transcripcion fiel de la informacion y la devolucion de la misma
garantizaron el adecuado manejo de los datos. El consentimiento informado
garantizo el respeto por los participantes, ya que se les explico de forma
detallada el propdsito del estudio y su papel en el mismo.

También se cuenta con el registro de las asesorias de la docente, donde se

evidencia la evolucion del trabajo.

Este trabajo fue sometido a evaluacion y cuenta con el aval de las siguientes

instituciones:

Facultad de Enfermeria de la Universidad de Antioquia: Comité de Etica,
Acta No CEI-FE 2019-09.

Hospital Universitario San Vicente Fundacién: Comité de Etica de
Investigacion, Acta 20-2019 del 23 de julio de 2019.

Instituto Nacional de Cancerologia: Grupo Area de Enfermeria Oncolégica,
Respuesta solicitud ENT-07388-2019.



RESULTADOS

Después de haber trabajado como enfermera clinica con pacientes en UCI adultos,
pacientes en hospitalizacién en mdltiples servicios, tener que asumir un cargo que
implicaba gestionar de forma “integral” los pacientes de alta complejidad de una
aseguradora, este fue el reto mas dificil, complejo y, en algunas situaciones,
frustrante. Durante algo mas de dos afos se realizaron varias actividades para
garantizar la integralidad que ameritaba el tratamiento, pero no fue posible mantener
los resultados porque no existia un hilo conector entre instituciones, y las
condiciones del sistema no brindaban garantias econémicas. Un afio después de
salir de este trabajo, surge la posibilidad de realizar una maestria donde la

investigacion puede dar algunas respuestas centradas en la labor de enfermeria.

En el siguiente grafico, se resumen los resultados a desarrollar en los proximos tres

apartados:
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Figura 3. Consolidado de resultados

Fuente: Elaboracion propia.
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CONTEXTO

Contexto fisico: descripcion de las IPS

INSTITUTO NACIONAL DE CANCEROLOGIA

El Instituto Nacional de Cancerologia (INC) (38) es una institucion prestadora de
servicios de salud que surgio en el afio 1928, gracias a la iniciativa del médico José
Vicente Huertas, quien después de asistir a una conferencia del profesor francés
Claudius Regaud, quien indagaba sobre como organizar la deteccion del cancer;
con esta idea, se radico en el Congreso la propuesta para la creacién del Instituto
Nacional de Radium, el cual fue inaugurado en el afio 1934 como una institucion
pionera en el pais para el tratamiento especifico del cancer, enfermedad apenas
emergente. Es en 1941, cuando la Institucién se posiciona como “el epicentro de la
lucha contra el cancer el Bogota”, y partir de esa fecha hasta la actualidad, el INC
es la institucidbn que a nivel nacional genera el conocimiento para la deteccidn

temprana y control del cancer (38).

El INC busca trabajar por el control integral del cancer, desarrollando actividades de
atencion, investigacion, formacién del talento humano y acciones de salud publica,
y de acuerdo con su vision para el 2025, seran referentes por los logros en reduccion
de la incidencia y la mortalidad por cancer, sobre la base de la innovacién y la
tecnologia, con un actuar ético y sostenible, con un talento humano motivado y

comprometido (38).

En el informe de Gestion y Rendicion de cuentas de 2019, el INC reporta que
atendieron un total de 113.875 pacientes —un 2,76 % (3.142) de este gran total
pertenece a pacientes menores de 14 afios—. En este informe es posible reconocer
los indicadores de la unidad pediéatrica: indice de infecciones pediatricas: para el
2019 el promedio fue de 0,64; oportunidad de citas de control, 14 dias; oportunidad
de citas de primera vez para el 2019, 7 dias; porcentaje de satisfaccién de los
usuarios pacientes en la Unidades de Atencion de Cancer Infantil (UACAI) (buen
trato), 94 % para el 2019; porcentaje de adherencia al lavado de manos (seguridad),

84 % para el 2019; porcentaje de muertes toxicas en leucemia linfoide aguda,



muerte en induccion, 1,94 % para el tercer trimestre; proporcion de abandono de
tratamiento de leucemia aguda pediatrica (LAP) en un periodo determinado, 0 %
para el 2019 (39). En la figura 3 se observa la caracterizacion de la poblacion del
INC.

2.1 CARACTERIZACION DE LOS USUARIOS

Total pacientes por sexo

6.847 :
§ 35%
107.028  § 65%

Pacientes por edad

Figura 4. Caracterizacion de la poblacion INC

Fuente: INC (29)

El area de Oncologia Pediatrica del INC cuenta con cinco grandes subareas:
Urgencias pediatricas, Unidad de Cuidado Intensivo, Consulta externa, Hospital dia
y Hospitalizacion. En estas tres Ultimas se acordo realizar la observacion para esta

investigacién, la apariencia de cada area fue descrita en el diario de campo:
Oficina de la gestora de casos en Consulta externa

Luego seguimos caminando hacia el consultorio de xxx, el cual tiene un
letrero que dice “Oficina Gestora de casos”, es un espacio pequefio, con un

escritorio, computador, un estante de libros pequefio y dos puertas, una que
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da hacia el pasillo por donde esperan los pacientes para consulta, y otra

puerta que da hacia un pasillo interno. (Obs INC. A31)

Esta oficina queda ubicada en el piso 6 de la torre ambulatoria, al frente queda el
aula, y esta cerca de la oficina de trabajo social; es la puerta de entrada a los
consultorios de consulta externa. Es el epicentro del trabajo de consulta externa y
de hospitalizacion, los médicos constantemente consultan a la enfermera en busca
de soluciones clinicas y administrativas para los pacientes. El trabajo articulado de
las areas es visible, y la funcion de la enfermera gestora cobra vital importancia en

la coordinacion de la atencién y el cumplimiento de los tiempos.

La decoracion de esta oficina es tema de conversacion de la enfermera de esta area

con la investigadora, lo cual ayudé a ir creando rapport:

Me llama la atencién unos cuadros que adornan el consultorio, son fotos en
blanco y negro de nifias sin cabello, y adornando su cabeza unas flores en
relieve tejidas en cintas de colores, le comento a Xxxx que me parece muy
bonito, ella me dice “jcierto? La intensivista de la UCI pediatrica hizo un
curso de fotografia y eso fue un trabajo que ella hizo y lo dej6 alla en el piso
de pediatria, y como estaban por alld como medio ocultas, entonces yo me
las traje”. (Obs INC. A34)

Hospital dia

Es el area donde se atienden los pacientes pediatricos que tienen programado

tratamiento ambulatorio:

En la torre C, en el séptimo piso estan ubicadas las salas de quimioterapia
adulto y pediatrico. La sala de quimioterapia de pediatria tiene 8 sillas

reclinomatic, cada una con una silla tipo puff al lado. (Obs INC. A10)



El lugar es muy agradable, esta ubicado en un séptimo piso, tiene unos
ventanales muy grandes. En la pared del fondo hay un mural con unos nifios
que sonrien y tiene colores muy llamativos. Hay un carro con insumos para
venopuncion, y en la parte de atras del escritorio de enfermeria un cuarto de
trabajo limpio y los bafios de nifios y nifias. En la mitad de la sala hay 2
televisores, uno en cada columna, y los dos estan transmitiendo una carrera
ciclistica. (Obs INC. A14)

Esta sala presta sus servicios de lunes a viernes de 7 a.m. a 1 p.m., cuenta con una
enfermera y una auxiliar, quienes se apoyan en varios casos de la enfermera
gestora para la solucién de temas administrativos, como se pudo evidenciar en la

observacion:

En la sala hay una enfermera y una auxiliar, xxx me presenta con ellas y les
dice que me quedaré con ellas para realizar la observacion. Luego comentan
el caso de una menor que tiene dificil acceso venoso, la enfermera le pide a

XXX que le ayude a gestionar un catéter central. (Obs INC. A12)

Hospitalizacion pediatria

Este servicio alberga los pacientes que por su tratamiento y condicion clinica
necesitan vigilancia asistencial las 24 horas del dia, esta ubicado en el sexto piso

de la torre C y se ve asi, segun la descripcion:

El servicio es lineal, en todo el centro se encuentran la estacion de enfermeria
y el lugar de transcripciones médicas, y a cada lado de ellos, las 24
habitaciones, todas individuales. Desde afuera puedo ver que las
habitaciones son muy bonitas, coloridas, las camas con barandas de colores,
XXX me cuenta que la adecuacion de las habitaciones fue una donacion de
una fundacion. (Obs INC. A144)



Dos enfermeras y cuatro auxiliares son las encargadas, por turno, de asistir a los

pacientes y sus familias. Sus funciones se veran mas adelante.

HOSPITAL UNIVERSITARIO SAN VICENTE FUNDACION

La historia del Hospital Universitario San Vicente Fundacion (HUSF) (40) inicia
desde el afio 1912, cuando un grupo de médicos antioquefios, liderados por don
Alejandro Echavarria Isaza, buscaban crear un hospital grande que supliera las
necesidades de la ciudad. A partir de alli, se iniciaron multiples esfuerzos para lograr
Su construccion, hasta que en 1926 se recibieron los primeros pacientes. Desde
entonces, el Hospital ha demostrado un avance continuo, siendo el primer centro
asistencial y docente de Antioquia, y referente de atencion a nivel nacional e
internacional. De forma particular, la Policlinica, donde se prestan los servicios de
urgencias adultos, es un area especifica que ofrece atencién integral al paciente, ya
gue se encuentran en un mismo lugar primeros auxilios, cirugia y unidad de cuidado
intensivo. Asimismo, la institucién identificé la necesidad de atender en un lugar
diferente a los pacientes pediéatricos y, actualmente, el Hospital Infantil es un edificio

independiente dentro del Hospital.

El HUSF es una institucion sin animo de lucro, de alta complejidad, que participa en
la formacion del talento humano y contribuye a la generacién de conocimiento.
Segun su plataforma estratégica, para el 2020 seran referente en la prestacion

integral de servicios de salud, centrados en las personas (40).
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Figura 5. Capacidad clinica de las dos sedes del HUSVF, Medellin

Fuente:
https://issuu.com/sanvicentefundacion/docs/definitivo_informe_svf_2018/1?ff

El Hospital cuenta con dos sedes, una en Medellin y otra en Rionegro. Sin embargo,
la sede que concentra la atencion a la poblacion oncoldgica pediatrica es la de
Medellin. En la figura 6 se puede evidenciar la capacidad de las sedes, para el area
Infantil se cuenta con 137 camas de hospitalizacién, de las cuales 24 estan

habilitadas para pacientes oncolégicos.

El Hospital trabaja por Unidades Funcionales Integrales desde el afio 2017, esta
idea de gestion busca “un modelo de liderazgo cercano y participativo, avanza en la
atencion integral de la condicién de salud de las personas y poblaciones de mas

alto riesgo, y comparte capacidades humanas y técnicas para las dos sedes” (41).

La Unidad Funcional Materno Infantil reine los servicios de obstetricia, unidad
neonatal y pediatria, y se encuentra implementando proyectos que fortalezcan la
capacidad asistencial de los menores, como la Unidad Infantil de Corazén y el

Programa de nifios con retinoblastoma (41).



Hemato-oncologia pediatrica cuenta con un area de consulta externa, ambulatorios
y hospitalizacién, todas estan ubicadas en una misma planta, en el tercer piso del
edificio del Hospital Infantil, y estdn comunicadas entre si por pasillos. En consulta
externa no hay presencia constante de enfermeras, las auxiliares son las

encargadas de tomar los signos, pesar a los pacientes y tomarles las muestras.

Hospitalizacién. En hospitalizacion hay dos enfermeras. Una de ellas, en la
entrevista, describe esta area: “tiene 18 camas, de las que 9 son individuales y 6

no, 3 habitaciones son compartidas, ahi serian 6 camas. (E3. A23)

En este servicio las habitaciones estan ubicadas alrededor de la estacion de
enfermeria, que es el lugar donde también estan la secretaria, los médicos y toda
persona que requiera utilizar los computadores; tiene un area de preparacion de

medicamentos y un lugar donde estan los juguetes de uso comunal.

Ambulatorios. En el diario de campo, la apariencia del area ambulatoria quedo

descrita asi:

La sala tiene forma de U, cuenta con 10 cubiculos, cada uno con camilla, atril,
bomba de infusion, escalerilla, canecas verde y roja, y una silla. Algunas tienen
cortina, otras no. Hay dos bafos, uno de nifias y otro de nifios. Hay una
pequefia sala de televisor, una nifia en silla de ruedas esta viendo una pelicula.
(Obs HUSVF.A19)

El 4rea ambulatoria recibe los pacientes que tienen programada quimioterapia
ambulatoria, pero también aquellos que en consulta encuentran que requieren
transfusion, asi como los pacientes que llegan programados a hospitalizarse, que

ingresan por esta area.

La observacion que se realizé en las dos IPS no tenia un caracter evaluativo, sin
embargo, se pudo constatar que son dos instituciones referentes para el servicio de
oncologia pediatrica, tienen habilitados los servicios de consulta externa,
guimioterapia, radioterapia, cirugia, entre otros. Segun un boletin emitido por el INC

en 2016 (42), donde realizan un recuento de los servicios habilitados para



tratamiento de cancer en Colombia, los servicios pediatricos estan concentrados en
Bogota, Antioquia y Valle del Cauca, y deja expuesta la situacion de departamentos
como Amazonas, Arauca, Caquetd, Putumayo, Cundinamarca y San Andrés y

Providencia que no cuentan con servicios de esta complejidad.

Este documento también hace referencia a la misién designada por el Gobierno

Nacional de conformar las UACAI, definidas por la Resolucion 1477 de 2016 como:

Unidades clinicas ubicadas al interior de instituciones prestadoras de servicios
de salud que cuentan con servicios pediatricos de mediana y alta complejidad,
cuya funcién es evaluar la situacién de salud del paciente menor de 18 afios
con diagnostico presuntivo de cancer, definir su manejo y realizar el
tratamiento garantizando la aceptabilidad y la calidad en la atencién en salud
con accesibilidad, oportunidad, pertinencia, continuidad e integralidad. (42)

Actualmente, en el pais solo se ha logrado habilitar una UACAI, en el Hospital
Infantil Los Angeles, en la ciudad de Pasto, Narifio. Segin datos de esta IPS, “El
68 % de los pacientes con leucemia linfoide aguda tratados en la institucion
sobrevivieron a la enfermedad, en comparacién con el 50 % de sobrevida a nivel
nacional, mientras a nivel internacional la sobrevida de los pacientes esta en el

75 %” (43). Se espera que esta iniciativa se replique a nivel nacional.

Perfil de la poblacién: “lo que mas tenemos son leucemias”

El inicio de todo y la parte mas compleja. Cuando alguien escucha “nifios con
cancer” la reaccibn mas comun es: “‘qué pesar’, “pobre familia”. Mas alla del
sentimiento general, es necesario conocer el tipo de poblacion que se encuentra en
los servicios de oncologia pediatrica. El informe publicado en septiembre de 2019
por la Cuenta de Alto Costo, respecto a la situacion del cancer pediatrico en
Colombia, sefala que para el afio 2018 se diagnosticaron 844 casos nuevos, de los
cuales fallecieron 321, con una cifra acumulada desde 2015 de 6.218 pacientes

menores de 18 afios con algun tipo de cancer (21).



Para los enfermeros que se entrevistaron en esta investigacion, es claro el tipo de

patologia que llega a sus servicios:

... pues el perfil epidemioldgico del servicio mas que todo son leucemias, ese
es como el rango, pues el mas alto, lo que mas se presenta, linfomas,
osteosarcomas, rabdomiosarcomas, tumores cerebrales también pero muy
muy contaditos, ¢ que mas tenemos? Osteocitosis, pero o que mas tenemos

son leucemias. (E3. A24)

... hormalmente los tratamientos que se hospitalizan son los tratamientos de
leucemia, los nifios, los infantes se les da mucha leucemia entonces,
leucemia linfoblastica, a los nifios les da mucha leucemia linfoblastica aguda.
E5. A45)

Sin embargo, enfermeria no solo se fija en la parte clinica, se puede identificar que
también se tiene en cuenta la zona del pais de donde vienen estos nifios y sus

familias:

Nosotros manejamos nifios de todo el departamento de Antioquia y fuera del
departamento, ehhh, generalmente muchos nifios de zonas rurales, de
pueblos, unos cercanos a Medellin, otros lejos, comunidades indigenas en
bastante cantidad, tenemos nifios desde bebés de dias que tienen
neuroblastomas congénitos o algunas patologias que dan a nifios pues muy
pequefios 0 ya de meses como el retinoblastoma hasta nifios grandes que
pueden cumplir hasta los 16 y pacientes de 17 afios hemos tenido aunque
se supone que ellos ya deberian estar pues como en la parte adulta. (E4.
A28)

Pues la mayoria son como indigenas... Indigenas, hay del Chocd, Apartadd
viene a ser como esa parte ¢ cierto?... Este otro lado, como Sincelejo, eso es
que, ;Coémo Sucre?, Sucre... El Oriente Antioquefio, también hay muchos
chiquitines de alla, y ya. Y hay uno que otro que viene del departamento de
Cundinamarca. (E6. A23)



Contexto familiar: “mas que todo de estrato socioeconémico bajo”

Situacion de las familias

Conocer el contexto del paciente y sus familias es fundamental para elaborar un
adecuado plan de cuidado, entendiendo que no es facil asumir un diagndstico que
culturalmente esté ligado a fatalidad, donde las cifras generales de mortalidad no
son alentadoras, y donde la mayoria de familias tuvieron que salir de sus zonas
buscando atencion en las grandes ciudades; asi lo narra una de las participantes

refiriendose a las causas de abandono del tratamiento de la poblaciéon indigena:

Entonces el abandono del tratamiento del indigena es muy elevado,
demasiado elevado, son nifios que son abandonados, tenemos dos
abandonos, sus papas no dan, en su cabeza no, no —Inv: procesa— no les da
ni procesan que tienen que hacer un mundo de tramitologia, que tienen que
guedarse aqui, que tienen que dejar de trabajar, que tienen que dejar de
comer las cosas que comen, de incluir su cultura porque no incluimos su
cultura, para ellos es importante traer el platano asi revolcado de tierra, para

ellos es importante traer el chaman. (E2. A78)

Ahora bien, ¢cémo ven los enfermeros a la mayoria de familias que llegan a los
servicios de oncologia pediatrica? Es bien interesante encontrar relatos tan

parecidos en tres ciudades diferentes:

... pacientes muy humildes, de estratos bajos, con familias que su nivel
académico no es alto, es bajo, son mamas que no han estudiado que solo
hicieron la primaria, con muchisimas dificultades econdémicas, muchos
pacientes vienen de otras ciudades, de otros pueblos, pues eso les toca
cambiar todo su estilo de vida, irse para un albergue, dejar a los hijos, al
esposo, entonces ahi, la parte social aparte de, como del shock por la
enfermedad, también el choque por todo el cambio que van a tener en la vida.
(E3. A27)

Ehhhh sus familias... Generalmente son nifios de bajos recursos, ahorita

pues como con los cambios que ha tenido de pronto el hospital se ha visto



que de pronto ya hay mas EPS afiliadas, ya vemos [nombre de la EPS], pero
continuamos con todo como el régimen subsidiado en abundante cantidad,
familias de muy escasos recursos, de barrios de Medellin donde hay
violencia, donde hay pobreza, entonces eso como que hace que sea mas
dificil para esas familias acceder a muchas cosas del sistema de salud. (E4.
A29)

Generalmente son de un nivel socioeconémico muy bajo, son pacientes con
muchas necesidades, que generalmente vienen en compaiiia solamente de
la mama, porque si viene toda la familia generalmente no tienen dénde
quedarse, o el papa tiene que quedarse trabajando para poder responder por
ellos. (E6. A25)

A nuestra institucion llegan todos los perfiles, de todos los estratos, mas que
todo de estrato socioecondmico bajo, comunidades indigenas, y en este
momento casi ya llevamos un par de afios migrantes... EPS poco, todo casi
es subsidiado... Y, casi, me atreveria a decir si mi memoria no me falla, el
cincuenta por ciento de escolaridad baja... Baja es primaria, ni siquiera la
mitad de secundaria. (E8. A27)

De estos cuatro testimonios es importante resaltar las siguientes ideas en comun:

familias de bajos recursos, comparacion entre estratos socioeconémicos bajos y

altos, nivel de escolaridad y cambio en la realidad de las familias; estos son factores

relacionados con el tiempo entre el inicio de los sintomas y el diagnéstico, descritos

en la guia de la OPS para el Diagndstico temprano del cancer en la nifiez (22), y

referidos en Colombia por el Protocolo de Vigilancia en Salud Publica para Cancer

en menores de 18 afios (22). Por tanto, aunque enfermeria no los puede modificar,

es indispensable que los conozca y sepa con qué tipo de poblacién estara

trabajando, ya que:

... la verdad es que jamas detras de una persona enferma no va a haber
nadie, siempre va a haber otras personas, la familia, la madre, el padre, que
lo acompafa... pues siempre va a haber alguien ahi cuidandolo, ¢cierto? Y

mMAas un nifio, con mayor razon un nifio. (E1. A54)



Contexto administrativo: “me mandan de un lado para otro”

Tramitologia

Adicional a tener que aceptar un diagnéstico complejo para su hijo, los padres o
acudientes de los nifios con cancer se enfrentan a una realidad: los tramites para
obtener las autorizaciones para el tratamiento. Esta tematica fue una de las mas
nutridas durante el proceso de tematizacion de la informacion de entrevistas y
observaciones, lo que pone en evidencia su relevancia en el proceso. A

continuacion, se exponen las ideas mas importantes de este apartado.

Ninguna persona en su cotidianidad esta preparada para afrontar un diagndstico de
cancer, propio o ajeno. Todas las personas lo afrontan de maneras diferentes,
cuando empiezan a notar los sintomas jamas piensan en una dimension tan
compleja como el cancer. Para llegar al diagndstico definitivo, los pacientes y sus

familias han pasado por un proceso similar al descrito a continuacion:

A las 9:34 atiende a la mama que habia hecho seguir. Ella trae muchos
papeles los cuales no entiende.

Acudiente del nifio: “lo que pasa es que vengo a pedir una cita, estoy perdida
porque me mandan de un lado para otro, y es la primera vez que yo vengo
aca’.

Xxx: “¢tienes ahi resumen de historia?”

Acudiente del nifio: “si sefiora” [pasandole los papeles].

xxx: “ok, entonces, tenemos una orden de consulta por ortopedia y
traumatologia”.

Acudiente del nifio: “es que a él lo estan viendo en el instituto Roosevelt y en
la Roosevelt no le hacen el examen a él”.

xxx: “¢no le hacen una arteriografia periférica? Paciente con sospecha de
osteocondroma para abordar cara posterior es necesario...”.

Acudiente del nifio: “es para sacar este es el examen”.



xxX: “esta es la consulta, pero también tiene una orden de un examen, ¢ usted
gue necesita?”

Acudiente del nifio: “no sé, yo sé que en el Roosevelt dicen que alla no le
hacen el examen, porgque ahi dieron la orden del Huila, de Santamaria, y este

examen no lo hacen alla, toca hacérselo aqui”. (Obs INC. A120y 122)

La anterior narracién es uno de los casos que se observé durante el tiempo de
investigacion; es dificil de entender por qué, si se esta descartando una posible
patologia oncoldgica, en este caso un osteocondroma?, la familia del nifio tenga que
dar tantas vueltas, la sefiora que estaba realizando los tramites es la tia del menor,
quien le esta ayudando a su hermana a llevarlo al médico porque ellos viven en el
Huila. Para esta persona estos tramites son algo que no domina, un mundo nuevo
del cual no sabe como desenredar. Al llegar a la oficina de gestién de casos, ella
aclara su situacién y se direcciona de forma clara al area de ortopedia oncoldgica,
donde la enfermera gestora ya llamé y corroboré que la van a atender:

Llega xxx y le comentamos esta situacion. La sefiora nos dice que la hermana
fue a Neiva y le dijeron que fuera al instituto. Se encuentra en los papeles
una orden dirigida al instituto para ortopedia oncoldgica, xxx llama a ortopedia
y solicita que la atiendan para que le asignen la cita, y alla definan la
necesidad de realizar la arteriografia. Luego le da las indicaciones a la tia y
le dice que presente los documentos en ortopedia, le da las indicaciones para
llegar a la oficina de ortopedia. (Obs INC 127)

Como se observa, falta claridad y simplicidad, tanto en los procesos administrativos
como asistenciales. En el sistema, para acceder a los servicios se requieren
autorizaciones que, en la mayoria de los casos, no se tramitan de la forma adecuada

y los tiempos de tratamiento se empiezan a ver comprometidos:

! Los tumores benignos del hueso pueden aparecer en cualquier localizacién y pueden ser peligrosos por
compresion de tejido sano. Su incidencia depende del tipo de tumor y es mas frecuente que aparezcan en
edades comprendidas entre 10 y 30 afios, siendo el mas frecuente el osteocondroma (44).



Regresamos en 10 minutos, y la estan esperando varios papas. La primera
mama que pasa le solicita a xxx que necesita cambio de orden de la
quimioterapia porque estad mal el cédigo, xxx revisa en el sistema con que
codigo se venia autorizando, la mama le dice “ya se atrasé una semana por
problemas administrativos, y ya autorizaron todo y no, se atraso... como que
es mas facil todo hospitalizado”. xxx mira los posibles cédigos y va donde la

oncologa para que le ayude con esta orden. (Obs INC. A78)

Por un cédigo, una firma, un sello... si la comunicacion de las aseguradoras y las
instituciones fluyera, una mama no tendria que ir a la aseguradora, esperar un turno,
entregar los papeles, esperar que se los devuelvan, volver al hospital para que le
cambien un codigo. Esos desplazamientos implican tiempo y recursos que muchas
veces estas familias no disponen y por eso recurren a estrategias como en la

siguiente situacion:

Médico: “El problema es que no me deja el sistema generarla por Mipres, por
eso la hice manual, yo ahi no puedo hacer nada, ¢esta4 segura que €l es
subsidiado?

Mama del nifio: “Entonces nada, que ella vaya y pelee en la EPS, yo creo
gue él es subsidiado, pero ya voy a llamar a preguntarle” ... “espere yo le
paso al doctor para que le explique”.

Médico: “mama hola, vea este nifio es subsidiado, como es subsidiado no se
le hace Mipres...”

Como la sefiora estaba al lado mio, yo aprovecho para preguntarle si ella trae
de varios niflos, me responde:

“

Mama del nifio: “si, de 3, practicamente estuvieron hospitalizados en el
mismo tiempo, y por un formato y una firma no nos quieren entregar el
medicamento”.

Investigadora: “jtodos son de nueva EPS?”



Mama del nifio: “Si, habemos dos que tenemos esto (muestra unos papeles
sin firma) y la otra porque tiene todo manual y necesita esta hojita y no la
tiene, y tampoco le deja al doctor hacerlo”.

Investigadora: ¢“y todos viven cerquita?”.

Mama del nifio: “mmm no, una vive en el Santuario, y nosotras dos si vivimos
cerquita, en Guarne”. (Obs HUSVF. A74)

En el relato se evidencia la confusion que genera la falta de un sistema integral entre
los aseguradores y las instituciones, y las redes que los padres empiezan a hacer
entre ellos apoyandose para enfrentar al sistema, ya que todos estan afrontando
una situacion totalmente nueva e inician un ir y venir entre las EPS y los hospitales;

Al respecto, los enfermeros tienen identificada la situacion:

Digamos un ejemplo en una leucemia, una LLA, en una LLA el paciente llega
y hace su primera parte de tratamiento que es la induccion, esa induccion
dura exactamente 33 dias, ese proceso de induccion tiene unas quimios,
unos medicamentos especiales que se autorizan estando el paciente
hospitalizado, pero cuando ya cumple su dia 33 que se debe ir para su casa
porque ya va a venir es a un proceso diferente que ese proceso implica
quimios ambulatorias, el paciente debe irse con eso autorizado, pero los
procesos de egreso se aplazan semanas y hasta se ha visto que un mes,
mes y medio, ¢ por qué? Porque el paciente, la EPS, o la aseguradora que
tenga no le ha autorizado la quimioterapia que va a ser ambulatoria y
tenemos que garantizar que el paciente se vaya con su quimioterapia
autorizada, si el paciente no se va pues como con su quimioterapia
autorizada no sabemos si va a venir dentro de 8 dias que le toca a ponérsela
porque sencillamente la EPS pues no la ha autorizado, o se ve mucho cuando
ya el paciente se fue de alta porque le autorizaron esta primera quimio
ambulatoria, pero resulta que tenia la otra que sigue y la mama lleva 2
semanas voltiando porque no le han autorizado esta quimioterapia que sigue.
(E4. A25)



Si, eso, y esa orden no le sirve a raiz de ese no, que el cédigo, vuelve, “no
mira es que me dijeron en la IPS que este cddigo no es”, “no es que ese es
el codigo que yo manejo como EPS”, entonces vuelve el familiar a la, no, o
sea, y ahi se paso la semana de la cirugia del osteosarcoma, y pasa un mes.

(E8. A42)

Los padres de los nifios con cancer se enfrentan a una noticia que, culturalmente,
no es nada esperanzadora, y empiezan un tratamiento que no conocen, asi lo

describen las enfermeras en las entrevistas:

Entonces se ve constantemente, las mamas sufren, tienen mucho
desconocimiento sobre qué deben hacer, a donde deben acudir, igual pues
tratamos de como de hacer un empalme con trabajo social del hospital que
es como quien se encarga de toda esa parte y también hay una parte
administrativa que es la parte de altas tempranas que se encarga pues como

de ayudarles, pero es muy complejo. (E4. A26)

Porque ¢qué pasa? Los médicos le entregan los papeles y le dicen “vea,
después de que a usted le dieron diagndstico leucemia a su hijo a los 30 dias
se termina la induccion mas o menos y le entregan un paquete”, y le dicen,
Se supone que eso es con altas tempranas, hemos tratado de mejorar, pero,
a veces esos papeles se le entregan a ultima hora, unos tramites. ¢ Cierto?
Entonces le dicen “Tiene que ir a autorizar esto, esto, esto y esto, tiene que
su hijo venir para tal dia en ayunas porque se le va a hacer esto, esto, esto y
esto, va con un catéter, tiene que hacerle curaciéon al catéter... jListo?” A
veces los papas van con mucho desconocimiento, demasiado

desconocimiento. E2. A43)



Adicional al tratamiento clinico, al haber salido de su lugar de origen, acoplarse en
muchos casos a un albergue, estas familias inician otro proceso que desconocen:

gestionar las érdenes ante su aseguradora:

De todas formas siempre habran limitaciones, limitaciones de todo tipo,
desde las politicas de salud, desde el mismo personal que a veces somos
pues como muy béasicos, desde la misma persona que atiende al familiar
cuando va pedir las autorizaciones, del trato que le dan a la familia, de la
forma como les dan la informacion, a veces les dicen una cosa, yo me
acuerdo que a veces iban hasta 3 y 4 veces a hacer un tramite, volvian
porque algo habia quedado mal, después que no que eso no era, que era
otra cosa, después que ahora si eso es pero que también estaba mal,

entonces eso es procese y reprocese y reprocese y eso. (E1. A50)

Después de tener las 6rdenes en sus manos, los padres descubren que estas no
han sido generadas para la instituciéon donde estan tratando a su hijo, sino que se
desglosan en varias instituciones de salud de la ciudad, y teniendo en cuenta que
la mayoria de familias no cuentan con los recursos econémicos para movilizarse en

la ciudad, este problema se convierte en una limitante para el tratamiento:

La EPS dice “ah no, es que en este hospital me sale mas costoso entonces
yo voy a mandar a ese nino, yo le estoy dando cuidado integral” jcierto?, te
estoy autorizando todo, pero te vas a ir a hacer la tomografia en El Poblado.
Los examenes te los vas a hacer en xxx porque es que alli me salen mas
caros, entonces yo no voy a pagar eso alla entonces vas a ir al otro lado...”
y asi sucesivamente incluso xxx lo hace que es la EPS mejorcita que
tenemos aqui. Entonces que genera eso, que al nifio le toque a lo poco que
le dan para auxilio de transporte, se lo gaste en ese proceso de tramitologia

por todo Medellin. (E2. A64)



Y otra cosa es que son muchos los tramites que tienen que hacer, entonces
que tienen que llevar la orden, que tienen que reclamar en otra parte,
entonces a veces es, a veces son familias sin pasajes para desplazarse y
tienen que cumplir con todos esos tramites, entonces no, pues no asisten a

las citas es por eso por falta de recursos. (E6-2. A32)

Los profesionales de enfermeria son testigos de esta realidad, son quienes de
primera mano ven las necesidades de las familias y las falencias del sistema, y ante
el desencuentro entre el deber ser y las circunstancias, en muchas ocasiones tienen

gue buscar opciones diferentes.

Apoyo de fundaciones

Para paliar esta problematica, las enfermeras han encontrado soporte adicional en
fundaciones particulares que dedican su esfuerzo a ayudar a las familias de los
nifos con céancer, brindandoles albergue, comida, transporte y compafia. La
importancia de estas instituciones quedo descrita en diferentes entrevistas:

Ahora esos nifios juegan con las fundaciones porque realmente las EPS lo
gue se ve, es que no les dan el apoyo que es, 0 sea el apoyo necesario...
ellos miran es plata, aparte de ello ellos necesitan es un apoyo emocional,
necesitan estar tranquilos de que van a llegar a su casa y que tienen que
comer —Inv: pagar servicios—, que ademas la mama estuvo aqui todo un dia.
(E2. A68)

El instituto cuenta con apoyo de albergues y de fundaciones pues de caracter

privado que apoyan a nuestros pacientes, por ejemplo, hay una de las
fundaciones que apoya en cuanto a la parte econdémica el pago de citas, el
pago de laboratorio, y hasta ha remodelado todas las salas de espera del
instituto, por ejemplo, las ha dotado, en cuanto a infraestructura, y entonces
otra fundacion, tenemos con nosotros hay dos fundaciones en oncologia
pediatrica de lleno. (E8. A44)



Contar con el apoyo de las fundaciones es clave para lograr la continuidad del
tratamiento, la adaptacion a la ciudad y el bienestar de las familias. Las enfermeras
tienen clara la importancia de esta ayuda, y acuden a ellos cuando hay situaciones

especiales, como lo es la atencion a las comunidades indigenas:

Entonces ehhhh... las comunidades son dificiles, en las comunidades
indigenas hay un grupo ehhh.. con un director pues que se encarga como de
ayudar a esas familias indigenas para hacer todos los tramites
administrativos y las fundaciones aliadas que es donde se albergan los

pacientes que no viven acé en la ciudad de Medellin. (E4. A30)

A pesar del inmenso apoyo que ofrecen las fundaciones a esta poblacion, no todos
los casos se pueden resolver en este nivel. Es un deber estatal garantizar el acceso
a la salud, como parte de este derecho y la preservacion de la dignidad de las
personas. En Colombia existe una normatividad especifica para cancer. En el
siguiente apartado se podra ver la percepcion de la ley por el personal de

enfermeria.

Ley Integral de Cancer Infantil: “esa ley esta solo en el papel”
En la parte inicial de esta investigacidén se reviso la Ley 1388 del 26 de mayo de

2010 (7), que desde su promulgacién indicaba que su objetivo era:

Disminuir la tasa de mortalidad por cancer en los nifios y personas menores
de 18 afios a través de la garantia de la atencion, deberan contar con
autorizacion integral e inmediata de todos los procedimientos para la
confirmacién del diagnéstico y los servicios requeridos para el tratamiento

integral en unidades de atencion de cancer infantil. (7)

Ademas de contener conceptos de integralidad, la Ley dice garantizar “un servicio
de apoyo social que incluye los servicios de un hogar de paso, pago del costo de
desplazamiento, apoyo psicosocial y escolar gratuitos para el menor y por lo menos

un familiar o acudiente” (7).



Como parte de las entrevistas, una de las preguntas que se realizaron estaba
encaminada a saber: ¢qué piensan los profesionales de enfermeria entrevistados

sobre esta Ley?:

Entonces no hay un cuidado integral, el nifio con cancer es demasiado
vulnerable en Colombia, no hay un soporte integral, no hay una red de apoyo
familiar, todo eso es una carencia en el sistema, mira que, si vamos a las
estadisticas, por ejemplo, solamente para el reporte del SIVIGILA esta desde
el 2014, llevamos solo 5 afos viéndola como una enfermedad importante en
general, y la leucemia desde el 2008, entonces eso no, no, eso lo que

demuestra es que hay un retraso. (E2. A70)

Se rescatan los esfuerzos que realizan los entes de control para generar
normatividad completa para la poblacion infantil con cancer, eso se observa en las

siguientes entrevistas:

... porque si tu miras nuestro sistema de salud es muy bueno, lo que pasa
es gue es muy bueno pero en el papel (risas), si una cosa es como se planea,
¢Si?, o0 sea, en el sistema de salud nosotros planeado esta excelente yo
pienso que si tu lo lees esta perfecto yo pienso que es el mejor sistema de
salud que hay en el mundo, ¢si?, planeado, pero si tl vas a la ejecucion, si
tl vas a la ejecucion, es el peor ejecutado, porque tiene mil variables, o sea,
tiene la corrupcion ahi por todos lados, ¢,si?, entonces por eso nunca se va

a ejecutar de la mejor manera. (E5. A59-60)

No, esa ley esta solo en el papel, esa ley si tu la lees es una situacion ideal
para el nifio que tiene esas enfermedades oncoldgicas catastroficas, de por
si que siempre son catastroficas, pero tristemente, esta en el papel... En el
papel porque estas empresas de planes, de beneficios, no se estan, no ven,

yo creo lo importante de esta ley y no la aplican. (E8. A30)



En contraste, hubo una participante que, a pesar de tener experiencia de mas de

dos afios en oncologia pediatrica, no conocia la ley:

Inv.: ¢ Conoces la legislacion que hay vigente para los nifios con cancer?, y
si la conoces, desde tu experiencia, ¢,crees que se cumple?

E9-1: No la conozco.

Inv.: No la conoces. Para ti en este momento, los niflos acceden al servicio
es porque van y lo autorizan y ya, ¢cierto?, pero no porque hay una
legislacion.

E9-1: No, si sé que hay una ley, pero no la conozco. (E9. A22)

No obstante, el comun denominador de los enfermeros entrevistados es que no
reconocen la Ley como una herramienta, sino como un elemento juridico de poca
importancia. Sin embargo, hubo uno de los participantes que refirié algo positivo de

esta norma:

Pues, realmente, yo solo trabajo en Santander, ¢si?, pero pues las
estadisticas a nivel nacional tratan de digamos que, si tU miras anteriormente,
ehh, pues la poblacién tenia menos acceso a este tipo de tratamientos, ¢,si?,
primero porque es dificil de diagnosticar, si, 0 sea, en ese, a pesar de que ya
se ha hecho entrenamientos tanto para médicos generales, rurales...
entonces digamos que ya hay mayor posibilidad esa ley se esta mejorando
ya con las politicas con las directrices a nivel nacional, digamos que ya
tenemos un poco mas de acceso, ehh, en el hospital donde yo trabajo
atendemos EPS subsidiada, ¢si?, y yo pienso que es una oportunidad muy
grande para estos nifilos que tienen cancer de EPS subsidiadas poderles dar
un tratamiento pues en un hospital como el de nosotros pues que es de alta
complejidad. (E5. A49)

En Colombia existen iniciativas nacionales como la Cuenta de Alto Costo (Fondo

Colombiano de Enfermedades de Alto Costo), que pretenden generar informacion



de todas las EPS para tomar decisiones adecuadas, cuya obligatoriedad hace que
las aseguradoras creen estrategias de deteccién y control de poblaciones. Puede
que esta iniciativa esté ayudando a que las EPS estén mas pendientes de estos
pacientes; segun el ultimo informe que publicaron para el 15 de febrero de 2020, “la
oportunidad del diagndstico de cancer en menores de 18 afios es en promedio de
35,6 dias, mientras que la del inicio de tratamiento es de 25,31 dias” (45). Estas
cifras pueden verse de forma positiva, pero la realidad contrasta con el Unico

comentario positivo a la Ley.

Casos de pacientes con dificultades administrativas: “una de estas
entidades pues, no le aseguré su tratamiento”

Durante la realizacion del estudio, tanto en las entrevistas como en las
observaciones, se pudo evidenciar que, a pesar de los esfuerzos de las
aseguradoras, existen casos donde un mejor proceso hubiera marcado la

diferencia:

Vea, [nombre de la EPS], puntualmente hemos tenido muchas dificultades
con ellos, tuvimos niflos con [nombre de la EPS], tuvimos un nifio que se
llamaba Emanuel, con ese nifio durante el tratamiento tuvimos muchas
dificultades o sea, desde que empez6 tuvo muchas complicaciones tanto a
nivel de tramitologia como su cuerpo, o sea, el nifio fue muy mal respondedor
a la quimioterapia, adquiri6 una bacteria multirresistente, tuvo una
extravasacion y tuvo muchas dificultades lo que le generaban mas
probleméticas al sistema... y... a mitad de su tratamiento ehh cerraron,
cerraron, no, no podian ehhh, el hospital obviamente tuvo un colapso con
[nombre de la EPS] porque la cartera subio tanto que desbordd la poblacion
y decidieron cerrar la poblacion infantil. Para nosotros fue super triste. (E2.
Ab54)

Y lo mismo paso con... Santiago que era un rabdomiosarcoma, ambos en

muy mal prondstico, entonces en ese atraso, pues, quedd ese nifio sin



tratamiento, porque igual, a pesar de que nosotros estdbamos gestionando,
no habia autorizacion para nosotros poder poner la quimioterapia. Adicional
la quimioterapia que tenia es un medicamento vital no disponible que no
podiamos hacer, como haciamos que yo te venia contando que empezamos
por hospitalizacion porque cada ampolla puede valer perfectamente 20
millones y necesita 36, asi de ese tamafio. Si yo sé que tengo un [nombre de
la EPS] que yo sé que no me va a pagar, el hospital no va a sacar 200
millones de pesos para un medicamento que es la clofarabina y ese nifio la
tenia. (E2. A57)

Ese nifio, ya cuando nos dijeron que si, lo ingresamos super emocionados
porque ya ibamos a poder arrancar y a los dias el nifio se complico, se
complic6 muchisimo, muchisimo, para atras, para atras, la clofarabina
alcanzo a llegar, el medicamento alcanzo6 a llegar, se le alcanz6 a colocar

creo que una dosis y ya... (E2. Ab9)

Estos relatos fueron muy significativos, narran los casos con mucho detalle,
teniendo en cuenta el nombre de la aseguradora, el nombre del nifio, su diagndéstico,
y todo lo que se hizo para garantizar el tratamiento. Cuando se realizaron las
entrevistas, también se pudo identificar, en el tono de voz y los gestos, cuanto dolor
les producia acordarse de estos casos, sobre todo por la impotencia ante un tema
netamente administrativo. Otro tipo de reaccion identificada es indicarles a los papas
gue deben continuar el manejo hospitalario porque otros procesos no se autorizan

de forma ambulatoria:

Un paciente con un rabdomiosarcoma de prostata, una cosa rarisima en
nifios, se le hizo todo el ciclo de la quimio para reducir tumor, luego le
mandaron resonancia de control, la semana pasada me llamo la mama, que
qué hacia, que si lo traia a la cita porque le habian dado la cita para la

resonancia creo que fue en septiembre, algo asi, entonces que qué iba a



hacer, pues... “no mama, traigalo, toca ponerle quimio pues para mantenerlo,
porque si no van a perder todo ese tratamiento”... y eso pasa mucho,
muchisimo, pues ellas se ayudan mucho con la parte de trabajo social del

hospital, estan muy pendiente de eso. (E3. A33)

Infortunadamente, existen casos donde la intervencion del personal asistencial no
es garantia de la continuidad del tratamiento, y cuando el menor vuelve a los

servicios, ya tiene compromisos clinicos irreversibles:

Por ejemplo, en este momento tenemos un nifio de cinco afios con un linfoma
de Burkitt, ese nifio llegé acé al hospital hace como que por ahi unos dos
meses, hizo el tratamiento, o sea, con diagndstico tardio pero el doctor le
hizo el tratamiento y el nifio salié super bien, salié para su casa para que le
continuaran el tratamiento ambulatorio, pero una de estas entidades pues,
no le aseguro su tratamiento ambulatorio, el nifio se demoré por ahi que, un
mes y medio, entonces ya tenemos el nifio con ceguera, tiene pues
alteraciones visuales, alteraciones de los oidos, ya en deterioro pues muy
importante, entonces ya eso se considera una recaida, y ya se puede
considerar como de muy mal pronostico porque ya obviamente lo que el
doctor habia adelantado de manera intrahospitalaria ya se perdio totalmente.
Total, lo que te digo, ese caso que yo te conté ahorita no es el Unico, o sea
ya nos ha pasado que llegan y que el doctor tiene que casi que volver a
empezar desde cero, son tratamientos que qué pesar, se pierden. (E7. A41,
A60)

En las observaciones se encontraron casos donde los tramites administrativos se

convertian en un obstaculo para el acceso a la salud:

Papa de la nifia: estamos en la cuestion de a ver si seria facil remitirla a

Bucaramanga para los controles alld porque yo soy de Santander del Sur



entonces para traerla aqui a control cada nada y que aqui yo no tengo familia
ninguna, no tengo ningan familiar.

Inv: ¢y ustedes de all4 los remitieron para aca?

Papa de la nifia: de Barrancabermeja, de la clinica la Magdalena, la
remitieron aqui a Bogota al Instituto porque la jefe de remisiones, no le
encontré cupo ni en Barranquilla, ni en Valledupar, ni el Bucaramanga, en
esos dias no habia habitacion, entonces toco enviarla aqui porque estaba
urgente. (Obs INC A37, A38)

Ademas de los inconvenientes con las aseguradoras, las enfermeras también
identifican casos puntuales donde la falla es la falta de compromiso por parte de los
padres de los nifios, o por falta de recursos para ir a realizar los trdmites ante las

aseguradoras:

Cuando regresamos, xxx llama a la enfermera de ambulatorios para
comentar un caso de un nifio que tiene el esquema atrasado porque no tenia
las 6rdenes completas, ella cree que es falta de tiempo de los papas, “falta
de pellizcarse”, y otro nifio que también esta pendiente por programar para
otra quimio ambulatoria que también esta atrasada como 13 dias por tramites
administrativos, le pide que por favor los priorice porgue estan muy
atrasados. (Obs INC. A194)

Hace poco nos tocé con una mama, si no que yo no sé uno dénde les
cambian también el chip a las mamas, por ejemplo, habia una nifia que
después de las quimios, si no se le pone filgastrim se pone muy mal y tenia
gue autorizarle los siete filgastrim a la nifia porque no se los autoriz6 la EPS
antes de la hospitalizacién, entonces cuando vienen sin algo autorizado ellas
tienen que ir para que se lo autoricen mientras estan hospitalizadas, nada
gue se lo autorizaban, y un dia por la mafiana yo entré, ella alla acostada
viendo televisidon y yo, “mama acuérdese de ir a autorizar el filgastrim”, iba
otra mama a autorizar el filgastrim, yo era para que se fuera con ella, cuando

apenas la mama, “ah no es que hoy no puedo, voy manana”, entré varias



veces alla, varias veces ahi acostada, a los dias yo le dije inclusive a la
trabajadora social, “xxx, mira ya estamos en el tercer dia de quimio, es fin de
semana, la mama no ha ido a autorizar eso“, yo le dije, me preocupa mucho
por que la nifia, yo le dije “xxx esa nifia se pone muy mal”, entonces xxx fue
y hablo con ella, después la mama salié llorando, la mama no tenia dinero,
ah no, eso fue al otro dia, que yo también venia que xxx me dijo, “ay jefe que
la mama no tenia plata pa ir”, y yo, pues por qué no nos dijo, porque no nos
dice. (E9. A36)

Finalmente, en los resultados adversos como abandonos, complicaciones o muerte,
se identifica que estos son producto de una mezcla de muchas circunstancias, asi

lo describe una de las enfermeras:

Que se hayan... pues si. Yo creo que muchos, pero es que se junta todo, o
sea, se junta su enfermedad, se juntan las complicaciones por la
quimioterapia, se junta muchas veces que la mama no tiene conciencia y a
pesar gue uno le diga, pues hay unas mamas que son muy tranquilas, y uno
les dice “si fiebre lo trae” pero ella se queda en la casa esperando por no
venir a urgencias, entonces yo creo que son como muchos factores que

desencadenan eso. (E3. A4l)

CUIDADO DE ENFERMERIA

Actividades de enfermeria: “¢cémo es? Caético”

Este estudio tenia como objetivo “Conocer acciones que llevan a cabo los
profesionales de enfermeria que expresan los patrones de conocimiento
sociopolitico y emancipatorio durante el proceso de enfermedad de los nifios con
cancer y sus familias”; para conocer estas acciones especificas, se debe tener
claridad de cdmo es un dia en un servicio de oncologia infantil, primero descrito por
las enfermeras y luego narrado por la investigadora de acuerdo con sus notas de

campo: “el servicio de hematologia, tiene muchas variantes porque nosotros aca



somos consultas, procedimientos, hospitalizacion, quimioterapia, urgencia o sea

Ve

paciente hospital dia” (E2. A19)

Tener todos los servicios en el mismo lugar hace que las actividades sean

numerosas, y como resultado la dindmica sea abrumadora:

... después de eso también tenemos al nifio ambulatorio porque puede que
haya venido ayer, por ejemplo, entonces esos nifios de terapia ambulatoria
ingresan a una sala de quimio aparte independientemente de la
programacion de hoy, entonces yo puedo tener dieciséis nifios que estan
programados hoy, pero aparte de eso tengo diez en quimioterapia
ambulatoria que ya vienen de dias anteriores, la idea entonces es hacer esa
recepcion de esos pacientes que ingresan a quimioterapia ambulatoria y
hacemos el montaje de la quimioterapia, posteriormente a eso programamos
si hay aspirados, si hay biopsias o0 es punciones, entonces vamos mirando
en la dinamica del dia cdmo podemos ir entrando los pacientes y hacerles la

puncion y el aspirado. (E2. A25)

Adicional a los programados, a los servicios de oncologia llegan pacientes no

programados para transfusiones y curaciones, lo cual requiere tiempo y dedicacion:

Eehhh... Si hay un nifio para transfusion esa transfusién se debe revisar
porque hay nifios que viene sin consulta para transfusion entonces por
ejemplo el nifio viene con una orden para transfundir una bolsa de glébulos
rojos o para una flebotomia entonces yo debo revisar esa orden, revisar la
historia del paciente y mandar a pedir esa sangre. Cuando llega la sangre o
plaquetas soy la encargada de hacer la revision de esas unidades, iniciar las
transfusiones y dejar al nifio monitorizado [toma aire] ehhhh, también en el
transcurso del dia como puedes ver son muchas cosas que van llegando y....
debo en la dindmica de que van llegando responder las necesidades del
servicio. (E2. A30)



Esta multiplicidad de tareas se ve en los servicios que tienen todo integrado
(consulta, ambulatorios, hospitalizacién). En contraste, una de las participantes
trabaja en un hospital que no tiene este servicio integral:

Yo trabajo en un servicio de quimioterapia, es ambulatorio, entonces recibo
pacientes programados por oncologia clinica principalmente, y también hay
otros pacientes por hematologia, pues enfermedades malignas de
hematologia, y nosotros tenemos como un apoyo transversal a todos los
servicios de hospitalizacion del hospital que trabajan con oncologia, entonces
hay un piso de hospitalizacion adultos con oncologia, y un piso de
hospitalizacion pediatrico en el cual nosotros vamos, instalamos la
quimioterapia y hacemos todo lo que tenga que ver con los pacientes
oncolégicos, 0 sea, nosotros somos como por decirlo asi las personas
encargadas de esos pacientes aunque ellos estén pues en esos pisos. (E7.
A22)

Nosotros somos las encargadas, pues, o sea, hacemos todas las
actividades, por ejemplo, revisibn de examenes, hacemos la preparacion
para el paciente antes de la quimioterapia, le brindamos educacién al
paciente, a su familia, ya vamos pues en el momento que se instala, todo lo
que es técnico, instalar la quimioterapia, supervision de la quimioterapia,

seguimiento a la quimioterapia. (E7. A24)

Adicional a sus tareas del area ambulatoria, deben estar pendientes de los
pacientes hospitalizados, lo cual hace que los turnos sean muy dindmicos. Como
se puede observar, las funciones de enfermeria en la parte ambulatoria son
multiples y la situacion no es diferente en la parte hospitalaria; al preguntarle a una

de las enfermeras como era su dia, ella respondio: “bueno, ;como es? Cadtico™

Uno llega y recibe turno, evalla, pues hace la ronda de enfermeria, luego le
cuenta a los médicos los cambios importantes o los pacientes que estan
criticos, confirmamos quimioterapias y empezamos a diluir medicamentos,
luego segun lo que vaya surgiendo en la ronda vamos haciendo las cositas

pues que el doctor vaya ordenando, segun ya como los horarios establecidos



se montan las quimioterapias, se hacen procedimientos, en el momento en
gue uno va a hacer procedimientos o a montarle quimio se le da la educacién
que logre dar, porque de verdad que son muchisimas cosas las que hay que
hacer, entonces no tenemos como un espacio estipulado como voy a sacar
una horita para darle la educacion, no, uno va a la habitacion y all4 se queda
un rato dandole la educacion. Luego diluimos medicamentos cada dos horas
y la nifia que nos ayuda se encarga de colocarlos y ya, vamos como

cuadrando ronda, y lo que vaya surgiendo en el dia. (E3. A20)

En el anterior testimonio, la enfermera enumera las multiples actividades que realiza
en su turno, y reconoce que durante su dia no tiene un espacio destinado para
sentarse con las familias a educarlas, el momento de administracion de
guimioterapia es el indicado para brindar informacion. Sin embargo, la siguiente
enfermera describe que dedica una parte de su inicio del dia para fijar metas de
cuidado con el paciente, a pesar de todas las otras actividades:

Ehhh... bueno, llego al hospital, saludo, el lavado de manos es pues lo
primero y exclusivamente que hacemos por ser un servicio de nifios
inmunosuprimidos; recibimos turno, pasamos por las habitaciones,
saludamos los pacientes, hacemos todo lo de verificacion de politicas de
seguridad del paciente, verificamos accesos venosos, como el plan pues que
se tiene con el paciente en el dia y manejamos algo que son como las metas
de cuidado que verificamos que se encuentren en los tableros y que los
papdas o los cuidadores de los nifios tengan claro cémo cual es la meta de
cuidado del dia. Luego empezamos pues como con algunas cosas
administrativas, algunas listas de chequeo, algunos cuadernos, algunos
registros que tenemos que hacer, luego empezamos rondas de
medicamentos, quimioterapias del dia, se confirman quimioterapia, y durante
todo el dia hacemos lo que es procedimientos, administracién de

quimioterapia, y pues como todo lo que va saliendo en el dia. (E4. A21)

Los anteriores testimonios son las descripciones de las enfermeras acerca de su

dia a dia, turnos que se diluyen entre entregas de turno extensas, diligenciamiento



de varios formatos y cuadernos, administracion de medicamentos y algunas labores

administrativas. Durante la observacion, esta realidad fue detallada asi:

xxX hace una llamada, parece a la central de mezclas porque dicta unos
medicamentos. Luego va a lavarse las manos y alli se encuentra con sus
auxiliares, hacen el recuento de los pendientes. xxx les dice que no ha
comido, entre risas, concuerdan terminar lo urgente y que xxx almuerce a las
11:40. Dicen que toca tomar unos hemocultivos y que toca entrar las tres
porque la nifia es muy brava. Las auxiliares le dicen que ellas van a entrar al
aspirado y xxx va a organizar los kardex para los nifios que quedan
hospitalizados. (Obs HUSVF. A26)

Llegamos de nuevo a la sala de quimio, empieza a hacer otro kardex, cuando
llega el personal de alimentacion, xxx no ha hecho el listado, lo hace
rapidamente y lo entrega. Luego retoma el kardex que estaba haciendo (es
de la nifia de los hemocultivos y de la consulta de dermatologia, ademas se
le debe iniciar antibiético, tomarle una radiografia de térax y pedirle una dieta
especial para pasar por la sonda nasogastrica). (Obs HUSVF. A31)

La observacion coincide con las narraciones de las entrevistas, son turnos llenos de
tareas pendientes que se cruzan con otras actividades, por lo que se dejan de lado
los tiempos para comer o descansar; son turnos de mas de 8 horas en ambulatorio
y 12 horas en hospitalario, donde la prioridad es la confirmacion de las
guimioterapias con el personal de farmacia, la administracion de las mismas, y los

procedimientos que resulten con el paso de la ronda médica:

11:25 una de las enfermeras entra a una habitacién en aislamiento, para
administrar una quimioterapia. Se pone gorro, bata, guantes, saluda al nifio
y a la mama, les explica que es la ultima quimioterapia intravenosa del ciclo,
verifica nombre, numero de identidad, les explica los posibles efectos
adversos, luego prueba la permeabilidad del catéter, e inicia la infusion. 12:00
las dos enfermeras salen un momento del servicio, yo voy a ambulatorios
para ver como va la enfermera de este servicio, estd en un cubiculo activando

un catéter, luego sale, revisa en el sistema una orden de una trasfusién,



verifica los datos y se dirige a administrarla, confirma con la mama del nifio
los datos de identificacion. Luego revisa unas Ordenes en el sistema y hace
llamadas a otras areas. (Obs HUSVF. A131, A133)

La enfermera que estd dando medicamentos continda en ello, y la otra sigue
revisando historias en el computador, hace una llamada a sistemas para
reportar una historia que esta bloqueada, llega una auxiliar a preguntarle por
una nutricién enteral de un paciente, ella le contesta que si no esta en el
meson no ha llegado. (Obs INC. A165)

Las actividades asistenciales son numerosas, el contacto asistencial adquiere gran
importancia en este tipo de servicios, desde la administracion de medicamentos
hasta garantizar la adecuada recepcion de las quimioterapias. En la descripcién de
su dia a dia en el servicio, donde se observa que las enfermeras no solo resuelven
temas asistenciales, sino también asuntos logisticos como listas de chequeo y
llamadas para coordinar citas, se entiende por qué se cataloga este servicio como

“cadtico”.

Educacién: “vos te quedas sentada explicandole a una mama, dandole
educacion, o te atrasés”

Como se vio previamente, parte del éxito del tratamiento radica en la conciencia de
los padres de cumplir con las citas y los tiempos. Para que ellos entiendan esta
importancia, es fundamental que reciban informacion clara y precisa sobre el
tratamiento de sus hijos, brindar educacion de calidad es uno de los retos de los
profesionales de enfermeria que atienden nifios con céncer, y, actualmente, lo

describen como una falencia:

...Si, uno trata en la medida de lo posible hacerlo, pero es una educacion, asi
como rapida, no de sentarte explicarle, “digame usted que entendio, pues
qué dudas tiene”, la verdad no, y esa es una falencia grande que tenemos
aca en el servicio, todas las enfermeras lo tenemos muy claro, y en la medida

de lo posible tratamos de sentarnos, pero de verdad que es tanta la carga



laboral que, vos te quedas sentada explicAndole a una mama, dandole

educacion o te atrasas. E3. A43)

También lo identifican como una tarea dificil por el tipo de poblacion que deben

intervenir:

Yo pienso que eso es un asunto muy complejo, porque ahi hay asuntos
culturales, de crianza, de educacion, eso es un asunto mejor dicho complejo,
de hecho la institucion ha visto como la necesidad de buscar metodologias
que uno pueda acercar a ese tipo de poblacion a que puedan comprendernos
mas lo que no nosotros les explicamos, por ejemplo yo, estoy como en ese
proceso de montar algunas cositas acé porque igual llevo apenas como un
afo, estaba muy enredada con lo de la maestria, y tengo pues muchas ideas
pero si, algo a lo que quiero apuntar es eso. (E7. A44)

Por mas dificultades que se encuentran para dar una educaciéon de calidad, uno de
los participantes indica que esta es una accion que debe estar inmersa en todas las
actividades del dia a dia:

Sobre la marcha ti vas dando educacion, vas dando educacion sobre el
tratamiento, los cuidados, tienes que explicarle todo lo que tiene que ver con
el tratamiento de quimioterapia, que cuidados debe tener con el catéter
implantable, qué cuidados debe tener con el nifio en la casa, cuales son los
signos de alarma, cuales son las complicaciones del tratamiento, ¢si?, ehh,
gué complicaciones pueden haber, todo eso se le explica al cuidador primario
del infante, ehh, y se le hace, pues se le hace firmar, ehh, nosotros le
hacemos firmar una lista de asistencia de que se le brindé educacion sobre
todo ese proceso y esa educacion no solo es en un solo momento, si no, es
una educacion continuada, o sea, que la mama cada vez que ingresa o cada
vez que ingresa el infante al hospital debe, se le debe brindar educacion,
sobre algun tema especifico, entonces la idea es que se le va a reforzando a

medida que el nifio va haciendo toda la curva del tratamiento. (E5. A44)



Durante la observacion se encontraron espacios donde el profesional de enfermeria

brindaba educacion, més en la parte ambulatoria que en la parte de hospitalizacion:

xxx escucha la problematica del sefior con mucha atencién, luego revisa la
papeleria del alta, se la explica y se la organiza (son méas de 10 paquetes de
solicitudes, para la siguiente quimioterapia, consulta, examenes), ella le
explica la importancia de todas las modalidades de quimioterapia que va a

recibir la nifia: intravenosa, intratecal, oral:

XxX: tenemos la siguiente fase que es ambulatoria, son 4 dias a la semana,
llegar a las 7 irse a las 12, volver al otro dia a las 7 irse a las 12, y pues la
jefe del séptimo piso es la que nos hace una hojita, un formato con las fechas
y la hora, en la cual la nifia debe asistir a las quimioterapias ambulatorias,
estan hospitalizados en el sexto, la quimioterapia ambulatoria seria en el
séptimo, ¢listo? Venir todos los dias, ir volver, ir volver, entonces la fase es
la quimioterapia que es por la venita, y dos quimioterapias intratecales, esto
es lo de via oral, las quimioterapias intratecales, que son dos, y esto me
parece que esta hojita pongadmosla mas bien es como acé. ¢ Cuales son las
guimioterapias intratecales? Cuando yo le hablo de la terapia intratecal, ¢,cual
es? porque hay una quimioterapia por la vena, y hay una quimioterapia
intratecal... (Obs INC. A42)

La anterior observacion describe un momento donde la enfermera gestora le explica
a un padre el tratamiento que debe seguir su hija después de terminar el primer ciclo
de quimioterapia; es necesario que los padres de los menores con cancer tengan
clara la nueva rutina que deben implementar con sus hijos, son citas, examenes,

guimioterapias, radioterapias, que se deben cumplir en los tiempos establecidos.

A pesar de las explicaciones verbales y escritas de la enfermera, existen situaciones

donde el compromiso de la familia y los pacientes desdibuja el esfuerzo y obliga a



replantear los manejos. La siguiente narraciéon de la observacion evidencia como
una madre y su hija adolescente no estuvieron atentas a las explicaciones de la

enfermera y estaban incumpliendo el esquema de quimioterapia oral:

Xxx: ¢.cuantas tiene? Necesito saber cuantas pastillas tiene”.

Mama de la nifia: “diez, aqui las tengo”.

Xxx: “eso es lo unico que tiene, ni en la casa, ni en un bolso, nada, ¢solo
tiene diez? Entonces yo creo que nos toca hoy que se tome las 5, mafana
que se tome 2 y una, y medio hacemos ahi un descenso ahi medio flash,
bueno al menos no estaba tomando 7.... jPues si, hagamos asi el descenso,
entonces hoy es martes, solo se va a tomar 5, miércoles se va a tomar solo
2, jueves se va atomar solo 2, y viernes se va a tomar la inica que le queda...
pero aca estaba escrito!!! Y bueno la idea era que lo hubieran entendido y
[dice el nombre de la menor y se dirige a ella] usted también tiene que estar

pendiente, no solamente su mama. (Obs INC. A109)

Brindar educacion es un proceso que demanda tiempo y paciencia; en los casos
donde se observo esta actividad de forma explicita, el tiempo que se dedicé no fue
menor a 30 minutos, lo cual indica que debe ser una tarea exclusiva, para poder

realizar el seguimiento adecuado.

Interaccién con pacientes: “esa mama esta tan triste”

A pesar de las multiples actividades que realizan los profesionales de enfermeria en
los servicios de oncologia pediatrica, un elemento que fue transversal a la mayoria
de los enfermeros fue su sensibilidad y empatia con los padres y los nifios, tal como

se evidencia a continuacion:

Al mismo tiempo llega una adolescente con su papa, les asignan un cubiculo,
xxx les da la bienvenida y les tiende la camilla. xxx va de un lado a otro, cubre
un catéter periférico de una bebé que vuelve mafiana a quimioterapia, con

solo ver a xxx la bebé empieza a llorar, ella no se desespera y con calma



sigue el proceso. Le indica a la mamé& que mafiana deben venir a las 8 am,
les da la boleta de salida, se despide con dulzura de la menor. (Obs HUSVF.
A17)

XXX sigue en el cuarto de trabajo limpio, esta preparando medicamentos. Lo
hace muy concentrada, con estrictas medidas de asepsia. Luego sale y se
dirige a un cubiculo donde esta una nifia, pone una infusion con equipo
fotosensible en una bomba de infusidon, y en una mesa de metal lleva los
materiales para activar el catéter venoso central, la nifia le pregunta con cara
de dolor y angustia “;no me puede dejar la aguja y yo me la llevo para la

casa?”y ella le responde con dulzura “no se puede”. (Obs HUSVF. A22)

Lidiar con el dolor y el llanto es la constante en estos servicios, sobre todo cuando
se van a realizar procedimientos que impliquen agujas. Las enfermeras son
conscientes de esta situacion y mantienen la calma. Pero otra situacion constante
es ver la tristeza de los padres al recibir el diagnéstico, y ver a sus hijos tan

enfermos, asi lo manifest6 una enfermera:

. Xxx hace manualmente una constancia para una mama y su nifio, se
despide de él con un abrazo. Llegan a entregarle unos medicamentos y luego
se sienta a hacer los kardex de los nifios hospitalizados, me dice (refiriéndose
a la mama del nifio que le iban a realizar la puncioén) “esa mama esta tan
triste, por ahora es un sindrome febril, pero la biopsia era para descartar, toca
esperar”, y sigue escribiendo en el kardex. (Obs HUSVF. A28)

También se pudo observar que las familias empiezan a hacer vinculos con las
enfermeras como estrategias para obtener elementos basicos, como en este caso,

agua caliente:

Se acerca la familiar del nifio que recibio las donaciones y le entrega a la
enfermera una bolsa de rosquitas grande y le dice “vea para que compartan
y le puedo pedir agua caliente para prepararle un cafecito al nifio”, ella le dice
“claro, pero deme un momentico yo se la traigo del cafetin” (Obs HUSVF.
A51)



Sin embargo, no todo es dolor y sufrimiento, existen espacios para la diversion y el
esparcimiento; las &reas de oncologia son coloridas, tienen juguetes, se organizan
espacios para ver peliculas, entre otras actividades. En una de las sesiones de
observacion quedoé en evidencia uno de los momentos de esparcimiento entre los

pacientes y las enfermeras:

A las 10:20 una enfermera va a administrar una quimioterapia a una nifia de
aproximadamente 8 afos, ella le dice a la enfermera que si la puede
magquillar. Ella lo permite, es una sesién de maquillaje muy divertida, las dos
se rien mucho, la nifia tiene varios kits de maquillaje de juguete y los usa
todos para maquillar a la enfermera. Finalizan con un abrazo. (Obs HUSVF.
A89)

Todas las personas que tienen contacto con los nifios con cancer desarrollan
sentimientos que generan situaciones como las descritas, donde se observa que, a
pesar de tanto trabajo, siempre hay espacio para una palabra de aliento, para

actividades divertidas o simplemente para compatrtir.

Interaccién con el equipo laboral: “o vos estas pendiente del paciente o le
estas solucionando aca todas las cosas al médico”

Que las enfermeras tengan momentos de interaccion con los nifios con cancer y sus
familias depende de las actividades que realizan; como se pudo observar en el
primer apartado de este capitulo, la carga laboral y la falta de personal son puntos

criticos en los servicios de oncologia pediatrica:

Luego va a entrar a otro cubiculo aislado, mientras se pone la bata y los
guantes me dice: “hoy me has traido suerte, ha estado tranquilo,_yo no soy
de este servicio, yo me especialicé en UCI cardio, yo vengo aqui de vez en
cuando, pero ya casi no, ultimamente estoy muy sensible, hoy he aguado el
ojo demasiado, porque hay nifios... muy duro, muy mal, a uno le deberian
ensefiar a ver la muerte diferente”. Luego sale del cubiculo y se va al

computador a registrar. Me despido y salgo del servicio. (Obs HUSVF. A36)



Hasta aqui me acompafio xxx hoy, y me quedo con una de las enfermeras,
guien me comenta que ella no es de este servicio, ella lleva 7 afios en la UCI
pediatrica, pero hoy debe realizar turno de 12 horas, en la mafana estara

agui en hospitalizacion y en la tarde en la UCI. (Obs INC. A145)

El cuidado de enfermeria en oncologia pediatrica requiere continuidad y tiempo para
identificar mejor las necesidades de los pacientes y sus familias; adicionalmente, se
logro identificar que muchas de las actividades de enfermeria son realizadas por
personal auxiliar, lo cual limita el contacto directo con el paciente por parte del

profesional:

... teniendo en cuenta que esta es una sala especial porque se le suman las
guimioterapias, los procedimientos especiales, pues se decidié dejar una
auxiliar del modelo anterior que tiene autorizacion para administrar
medicamentos para que nos apoyara a nosotros en esa parte. El deber es
gue ella solo monta los medicamentos que nosotras diluyamos... entonces
ellas incluso cuando empezaron a contratar ese tipo de auxiliares que son
como tipo para el confort del paciente, ellas en el contrato tienen estipulado
gue no pueden ni diluir ni administrar medicamentos, porque en el contrato
de ellas esta asi, auxiliar tipo I, entonces las auxiliares no pueden administrar
medicamentos, ellas pueden canalizar pacientes, tomar examenes de sangre
siempre y cuando sean con periférico... entonces ellas pueden sangrar
periféricas, canalizar, tomar signos, trasladar pacientes, bafiar pacientes,
hacen ingresos, hacen las notas de enfermeria de los pacientes, los
procedimientos. Nosotras solo hacemos notas de procedimientos y de
cositas especiales, y las que estan tipo I, del modelo viejo, ella puede
administrar medicamentos. El tipo Il ni siquiera pueden montar liquidos, se

supone que ni siquiera manipular las bombas. (Obs HUSVF. A65)

En el articulo “Desarrollo de la autoestima profesional en enfermeria” (46), las

enfermeras chilenas Torres y Sanhueza hacen “una reflexién critica sobre los
hechos que marcaron la practica de enfermeria en la historia” y exponen las

problematicas que existen en la profesion, como “las relaciones de subordinacion



frente a la profesion médica, una escasa autonomia técnica y una falta de definicion
como disciplina con funciones independientes” (46), lo cual conlleva una
disminucién de las oportunidades de desarrollo como profesion y de crecimiento
dentro de los sistemas de salud. El planteamiento de este articulo es una de las

reflexiones de las enfermeras que participaron en las entrevistas:

... lo mismo la parte de enfermeria, pues nosotras, yo sé que el modelo que
implemento el hospital es un modelo muy, pues es lo que en realidad deberia
hacer la enfermera, porque lastimosamente ac4, pues no sé cOmo sea en
Bogoté, mentiras yo fui a Bogota, en Bogota la enfermera es muy asistencial,
pero aqui en Medellin las enfermeras si nos dedicamos a mandar, y nos
olvidamos de toda la asistencia, eso es muy chévere porque asi uno esta con
su paciente, y esta pendiente de todo y se da cuenta de todos los cambios
pero yo creo que deberian como evaluar no sé, la cantidad de pacientes o la
cantidad de cosas administrativas porque entonces o vos estas pendiente del
paciente o le estas solucionando aca todas las cosas al médico, entonces
uno no da abasto, o que hayan no s€, yo tenga seis pacientes y me encargue
de todo o que haya alguien que coordine toda la parte administrativa, porque
pasa muchas veces que “ayyy le mande tal cosa”, ayy no, son las 5, no lo
gestioné, pues porque estaba ocupada haciendo otra cosa, entonces yo creo

gue eso también deberian como mirar a ver qué hacer. (E3. A76)

En cuanto al relacionamiento de enfermeria con las deméas profesiones que
componen el equipo interdisciplinario, se pudo identificar una relacién estrecha y

dependiente del perfil biomédico:

... 'y como con el doctor, que igual es el doctor, cierto?, y uno generalmente
cree que ellos tienen como mas conocimiento como en todas las areas, si el
doctor hacia eso. (E1. A32)

Minutos después, una de las auxiliares llega diciéndole a xxx que el médico
le mandé averiguar el nivel de plaquetas del nifio que iba para el aspirado,
entre ellas comentan que es el colmo que él no supiera y que la mama dijo

que ella creia que estaban en 14 mil, miraron en el sistema y efectivamente



este era el valor. Por ahora el aspirado se cancela y se va a transfundir. (Obs
HUSVF. A27)

A las 9:15 una de las enfermeras me comenta que hoy ha sido un dia atipico
porque los médicos estan en reunion, “nos falta hacer la entrega con ellos,
es contarles lo que nos entregaron, es algo que estamos intentando quitar
porque es una hora mas de entrega, deberia hacerse simultaneo con la
nuestra. (Obs HUSVF. A54)

Trabajo social y Quimica farmacéutica son las dos profesiones que mas contacto
tienen con enfermeria en el servicio de oncologia pediatrica, con ellos se evidencia

un trabajo mas complementario:

Alas 11:21 llega la quimica farmacéutica a confirmar una a una las dosis de
los medicamentos de los pacientes que contindan hospitalizados, una de las

enfermeras se sienta con ella a revisar esos datos. (Obs HUSVF. A93)

... eso las inquietudes y todo el cuento, trabajo social para que también le
eche un vistazo a esto y le cuente como vamos a hacer las autorizaciones
con [nombre de la EPS], e ir al cuarto piso con el quimico, y si hoy ya le dan

salida, viene y le pedimos esta cita. (Obs INC. A58)

La dinamica de los servicios de oncologia pediatrica, el contexto en el que se
mueven y la patologia que se esta tratando exigen que el profesional de enfermeria
sea un integrador de actividades, sin desdibujar su esencia que es el cuidado. El
siguiente capitulo mostrara cémo, de forma indirecta, se realizan acciones que dejan

ver el cuidado de enfermeria de forma implicita.



EXPRESIONES DE LOS PATRONES SOCIOPOLITICO Y EMANCIPATORIO DE
ENFERMERIA

Durante toda la historia de la profesion de Enfermeria se ha identificado la
necesidad de desarrollar la investigacion y fortalecer los procesos de crecimiento
profesional. En el articulo “From Carper's patterns of knowing to ways of being: An
ontological philosophical shift in nursing”, las profesoras Silva, Sorell y Sorell (47)
hacen una reflexion acerca de las fortalezas y limitaciones de los patrones
propuestos por Barbara Carper en 1978; para ellas Carper, con su publicacién
‘liber6 a muchas enfermeras, permitiéndoles valorar y reclamar su creatividad
perdida o inactiva”, y, al mismo tiempo, ayudo a las enfermeras a entender que “su
conocimiento es complejo, diverso y emergente”. Sin embargo, estos patrones
hacen confusa la manera de saber si el conocimiento es empirico, estético, personal
o ético, ya que Carper presenta cada patrén como una “entidad discreta”. Para las
autoras de este articulo, es necesario continuar cerrando la brecha entre ciencia y
arte, refieren que varias enfermeras hoy en dia combinan la ciencia con el arte de
enfermeria, creando e integrando una base fundamental para la disciplina, y ponen
como ejemplo “asi como la enfermera usa su conocimiento experto para administrar
una quimioterapia es tan importante como la enfermera usa el arte del ser para
ayudar a una joven madre a encontrar el significado de su muerte inminente. A

menudo los dos convergen” (47).

En esta cita las autoras intentan dar respuesta a la necesidad de encontrar acciones
cotidianas donde se evidencie que enfermeria cierra la brecha entre arte y ciencia,

y va mas alla de las acciones biomédicas.

Expresiones del patron sociopolitico: “una lucha diaria con las necesidades
de los nifnos”

Los primeros cuatro patrones propuestos por Carper abordan el quién, el como y el
gué de la préactica de enfermeria. En 1995, White, citado por Chinn y Kramer (30)
propone un nuevo patrén que busca entender el contexto sociopolitico de las

personas (enfermeray paciente) y el contexto sociopolitico de enfermeria como una



profesion practica. Durante la realizacion de las entrevistas y las observaciones, se
tuvieron en cuenta los elementos esenciales de cada patron, en este caso para el

patron sociopolitico (tabla 4).

Dimension Patrén sociopolitico

Exponer y explorar
Creativa construcciones alternativas

de la realidad

. Transformacion

Expresiva .

critica

i ¢ Qué voz es escuchada?

Pregunta critica i _ )

¢, Qué voz es silenciada?
indice de Gobernanza compartida
credibilidad Movimiento hacia la equidad

Tabla 4. Dimensiones del patron sociopolitico
Fuente: Chinn y Kramer (30).

Exponer la realidad

Lo primero que se encontrd es la conciencia colectiva del contexto del paciente,
coémo el profesional de enfermeria observa y obtiene informacién de los nifios y sus

familias, y propone acciones desde su realidad para ayudar parcialmente:

... porque yo recuerdo que, vea busquele donde quedarse, sino que se
gueden en el hospital, no tenian dénde bafarse, donde lavar la ropa,
terminaban bafiandose en el mismo bafio de los pacientes, la ropa muchas
veces eso era horrible el hospital por fuera porque la colgaban en las
ventanas, en el balcén o ehhhh, lo otro la comida, yo me acuerdo que
nosotros teniamos qué buscar dentro del hospital en los pisos donde habian
adultos o de pronto algun nifio que no hubiese comido para ayudarle con

alguna cosita para que comiera esa mama. (E1. A53)

Se ratifican las necesidades de los pacientes y sus familias, que se expusieron en

el primer capitulo de estos resultados; el profesional de enfermeria se encuentra



ante un sujeto de cuidado totalmente vulnerable, que contrastando de manera
contundente con el concepto de salud de la OMS (citado por la ONU) que indica
que “la salud es un derecho fundamental e indispensable para el ejercicio de los
demas derechos humanos. Todo ser humano tiene derecho al disfrute del mas alto
nivel posible de salud que le permita vivir dignamente” (48). A estas dificultades de
acceso se suman las barreras con las aseguradoras para continuar con los

tratamientos:

Entonces en ese tiempo, mientras se jugaba con las autorizaciones el nifio
como si hada porque en ningun lado le iban a regalar esa plata, la maméa me
decia “yo la compro, yo la compro” y yo “mama vale doscientos millones
minimo” y la mama decia “yo no tengo esa plata” 4 cierto? EI muchacho tenia
como 14 anos... se logra hacer la autorizacion en el hospital y dijo “listo,
nosotros vamos a poner la plata, vamos a darla y la vamos a regalar porque
es que [nombre de la EPS] no nos iba a pagar esa plata”, entonces se inicia
una campaifa —Inv: asi metiera autorizacion— asi metiera autorizaciéon esa
plata —Inv: iba a la cartera— iba para la cartera gigante que no la van a pagar
en el momento, sino en unos afos si Dios lo permite y... tiene misericordia
con este hospital. (E2. A58)

... entonces mira que se hizo todo un desplazamiento que me generd a mi
mucho desgaste, pero al final, no se logré lo que se queria que era prolongar
la vida del nifio que realmente a lo que vamos con ellos es eso, entonces no
es lo mismo una autorizacion para una cirugia que necesita una correccion
en un tabique —Inv: una hernia— una hernia, hay cosas que pueden esperar,
pero para ellos un dia es un dia de vida, y un dia en las autorizaciones es
para ellos fatal, es fatal. Entonces nosotros jugamos con eso, y por eso
tratamos de no perjudicar tanto al hospital, pero si jugar con... y a tener un
equilibrio con las necesidades del nifio y las necesidades del hospital que no

es un hospital publico... es eso. (E2. A60)

Transformacion y critica



El profesional de enfermeria es reflexivo ante la situacién de los pacientes y la
solvencia economica de las instituciones donde trabajan, saben que las
aseguradoras tienen pendientes carteras enormes que dificilmente van a saldar.
Saben que el dia a dia de los pacientes con cancer infantil y sus familias refleja que
las condiciones de pobreza y falta de acceso a los servicios de salud hacen mas

dificil cumplir con los tiempos de tratamiento, y esperan que algun dia:

...Nno tenga que estar en, por ejemplo, que en Medellin le hacen por
ejemplo el PET, el trasplante se lo hacen en Bogota, y la quimio se la
estan haciendo en Bucaramanga, si, 0 sea, que no tenga que
trasladarse por todo el pais, porque, todos esos tiempos y todas esas
demoras en el tratamiento pues hacen que el prondstico
desfavorezca, recordemos que es una enfermedad, por eso se llama
catastrofica, que hay que correrle, que deben ser en unos tiempos,
¢si? (E5. A52)

Hasta surgen ideas de realizar manifestaciones para lograr que los pacientes tengan

a tiempo sus tratamientos:

Entonces ellos apenas estan poniendo los pies en la tierra y no saben qué
es ir a una EPS, porque si uno nunca consulta una EPS, uno sabe ya que es
ir, pedir autorizaciones, pero yo creo pues que eso si uno pudiera como hacer
mas cosas como por parte de las EPS, como que ya ir alla, no sé, como un

plantén (risas), si porque no les autorizan muchas cosas. (E9. A50)

En las acciones que se pudieron observar, el profesional de enfermeria esta atento
a la situacion de los pacientes y sus familias, entendiendo que estan viviendo

cambios en su vida, como el caso de una mama de una comunidad indigena:

Esta sala tiene horario de 7 a.m. a 1 p.m. de lunes a viernes, como los ciclos
de estos nifilos duran mas tiempo, los trasladan a la sala de adultos. El
traslado aun no se puede realizar ya que la mama de uno de los nifios, el que
estaba jugando con el sefior, no se encuentra en sala, la auxiliar le comenta

a la enfermera “esa mama se fue sin decir nada, dej6 al nifio ahi”, la



enfermera le responde “debe ser que bajé por el almuerzo de ella, se lo traen
del hogar donde se quedan, y aprovechan para traerle el bebé para que lo
alimente”. Unos minutos después, llega la mama con una caja de icopor con
comida, y la auxiliar lleva uno por uno los nifios a la sala de adultos, entrega

las pertenencias y se termina el turno. (Obs INC. A20)
Gobernanza compartida

También se encontraron acciones donde se expresa que la enfermera es consciente
de que hay procesos administrativos que se pueden arreglar de forma interna entre

la institucidn y el asegurador, sin exponer a la familia a realizar tramites adicionales:

A las 11:50 la enfermera de ambulatorios llega a entregar una paciente para
iniciarle quimioterapia, dice que esta pendiente transfundirla, y también la
colocacién de un PICC, también reporta que toda la quimioterapia esta
autorizada menos un medicamento cuya orden esta errada, se debe cambiar
y enviar de nuevo a autorizar, la enfermera de ambulatorios le dice a quien
le recibid: “envienla con el programa que tiene, se puede enviar, para que la
mama no vaya”. Inmediatamente la enfermera que recibe le dice al médico

gue por favor le cambien la orden para enviarla. (Obs HUSVF. A115)

La critica hacia las aseguradoras es constante, en un sistema de salud que
promulga la integralidad de los servicios, el profesional de enfermeria no ve en estos

prestadores un apoyo, esta posicion es muy clara en el siguiente testimonio:

... porgue en este momento yo veo a la EPS solamente para numeros, para
tramites, para que les frieguen ahi la vida a las familias, ellos solamente es
un tejemaneje con sus numeros, con sus cifras, y la mama con su nifio por la
vida, por un tratamiento, y uno es “oiga no vaya a abandonar”; muchas veces
a uno se le sale de las manos, como le digo que venga si no tiene esto, lo

otro, le hace falta esto, como mas la apoyamos. (Grupo focal. A48)
¢ Qué voz es silenciada?

Tener espacio para realizar gestiones encaminadas a mejorar los tiempos de

tratamiento y la calidad de las familias durante el proceso de enfermedad es la



constante en las enfermeras del HSVF; durante el tiempo de la investigacion se

evidenci6 que:

Aqui tenemos una dificultad gigante y es una lucha diaria con las
necesidades de los nifios, hay muchos problemas y si te puedo contar
muchos de ellos porque aqui vemos mucho la parte de autorizacion, aqui la
recepcion de esas autorizaciones para hospitalizacion y para todos los nifios,
como no hay programacion mi propuesta siempre ha sido de que el nifio
siempre que salga una sala de consulta, sea de hospitalizacion, de consulta
aqui de hematologia o de pisos, haya una persona gestora... esa persona
gestora, no trabajo social, una persona gestora de enfermeria que sepa del

temay reciba la papeleria. (E2. A42)

Actualmente, muchas de las actividades de contexto son realizadas por el personal
de trabajo social; sin embargo, y sin demeritar su labor, existen detalles clinicos que
desde la ciencia de Enfermeria que serian diferenciadores, como, por ejemplo, las

indicaciones para la quimioterapia oral que se toma en casa:

... porque entonces, si yo le digo a la de trabajo social “vea es que necesita
tomarse estas tabletas”, “listo yo le voy a ayudar’, pero es una
mecaptopurina, esa mecaptopurina no se puede suspender, a veces ahi el
concepto errdneo es que el tratamiento oral no es importante en un nifio, el
tratamiento oral es quimio y es vital en el proceso, nifios que llegan para
dexametasona oral, la dexametasona oral la caja vale como 150.000 pesos
y no les alcanza si no como para 3 dias o0 algo asi y no se las autoriza la EPS:
‘pero es que por qué vamos a autorizar dexametasona”, y los ponen a
prologar, un dia de dexametasona es un dia de recaida, asi, ese es como el
problema. (E2. A74)

Cuando el paciente sale de hospitalizacion queda expuesto a sus condiciones
familiares, sociales, de aseguramiento, las cuales pueden no favorecer para
continuar su tratamiento; una de las enfermeras reconoce la necesidad de que una

persona realice un seguimiento estrecho a los pacientes:



... pero yo creo que no hay como la cobertura suficiente para estar pendiente
de todos los pacientes que tienen y yo creo que en hospital falta como esa
parte de UACAI (Unidades de Atencion de Cancer Infantil) donde haya
alguien que haga un seguimiento telefénico, uno hay veces es como “vea

fulanito no volvid, ¢ qué le habra pasado?” (E3. A34)

Este seguimiento también implica estar pendiente de la evolucion clinica del

paciente:

Si, y en muchas instituciones lo hay, que hay alguien que lo llama, “ve,
terminaste quimio hace 3 dias, como vas, qué sintomas tienes”, uno aca les
dice “consulta por urgencias si esto, si fiebre, si vomito, bueno todo”, pero
uno acé no se toma el tiempo de llamar y preguntar como estan, y por eso
es que muchos nifios llegan mal, con recaidas, con neutropenias, llevados,

ya sépticos, porque no los trajeron a tiempo. (E3. A38)
¢Qué voz es escuchada?

Las enfermeras que participaron en el estudio resaltaron la importancia de que sus

percepciones queden plasmadas en este escrito:

Espero que esto sirva de algo, para que podamos mirar que se pueden hacer
muchas cosas y que de pronto miremos mas especificamente cuél es ese
papel como tal de la enfermera profesional que puede abrirse al mundo para
ayudar también en estos tramites administrativos y de autorizaciones a los
pacientes. (E4. A44)

Ellas saben que no pueden cambiar la realidad solas, y que la carga laboral actual
absorbe el tiempo por completo. Adicionalmente, el contexto clinico se mueve igual

gue el sistema, y este trabajo en particular:

... expone la necesidad del nifio con cancer, que es la necesidad de una
articulacion tanto en las instituciones como en las EPS que permitan que el
paciente con cancer y su familia tengan un acompafiamiento, que es lo que
falta demasiado en Colombia, realmente lo que las instituciones necesitan es

articularse entre todas, que el nifio tenga un acompafamiento continuo



durante el afio, dos afos, seis meses, que esta en tratamiento. (Grupo Focal.
AB4)

En el HSVF —en la mayoria de instituciones— no existe una persona encargada de
integrar esfuerzos clinicos y administrativos; esta es una necesidad latente para
disminuir la brecha entre ciencia y realidad que se tiene actualmente. La idea de
exponer estas acciones es visibilizar la capacidad de los profesionales de
enfermeria de criticar la realidad de su cotidianidad; sin embargo, es necesario que
este perfil critico se acompafie de acciones que transformen el inconformismo en
soluciones efectivas. El siguiente apartado mostrara algunas ideas y acciones que

dan respuesta a esta necesidad.

Expresiones del patron emancipatorio: “eso redunda finalmente a que no
nos abandonen, no nos abandonen el tratamiento”

Justicia y equidad: bajo estas premisas, las enfermeras Peggy Chinn y Maeona
Kramer (30) proponen un sexto patron de enfermeria que intenta integrar los
esfuerzos de los cinco patrones previos. Se manifiesta como la capacidad de
reconocer al paciente con sus necesidades clinicas, sociales, humanas y buscar
soluciones a su realidad. Segun el analisis que realizé Osorio, el patrén
emancipatorio busca “favorecer al usuario de los servicios de enfermeria y de salud
y a la misma enfermera en el logro de la justicia y la equidad” (27). Para el desarrollo
de las entrevistas y las observaciones, se consideraron las siguientes

caracteristicas de este patrén:

Dimension Patron emancipatorio
_ Criticar
Creativa )
Imaginar

Planes de accion
Expresiva Manifestaciones

Analisis critico



¢A quién beneficia?
o ¢ Cuales son las barreras?
Pregunta critica . .
¢, Qué cambios son
necesarios?

o Practica
Indice de

. Equidad social
credibilidad

Sostenibilidad

Tabla 5. Dimensiones patron emancipatorio

Fuente: Chinn y Kramer (30).

Manifestaciones

Una de las acciones que se acreditd durante las observaciones es la cercania de
los profesionales de enfermeria con las familias, quienes ven en las enfermeras un
apoyo para abordar temas complejos con sus hijos. En el siguiente testimonio se
puede identificar que la enfermera sale de la cotidianidad de sus acciones y busca
estrategias para generar cambios en la perspectiva de los pacientes, que en los

menores no es facil:

Una de ellas (las enfermeras) comenta que una mama de una nifia se le
acerco ayer preocupada porgue su hija habia dicho que tenia miedo de irse
a la casa porque los que se iban tenian recaidas. Asi que ella buscé en sus
cosas y encontrd dos libros que son disefiados para explicarle la leucemia a
los nifios, se dirige a la habitacion de la nifia, la encontramos aun en pijama,
acostada, no quiere hablar, no nos saluda, ni nos mira, la enfermera le dice:
“necesito que me hagas un favor muy grande, vas a leer estos libros, y me
vas a hacer un resumen de lo que entiendas, con dibujos y me los regalas
para ponerlos en mi muro de cartas que tengo en mi casa, si tienes dudas
me dices”, salimos de la habitacién y ella sigue en el puesto de enfermeria
revisando los pendientes. Obs HUSVF. A85)



Aunque la paciente no quiso hablar cuando la enfermera la abordd, luego de un rato
la nifia salié de su habitacion, ya se habia bafiado, estaba vestida con un turbante

rosa, una camiseta blanca, unos leggins de colores y tenis:

Alas 11 a.m. la nifia que tenia la tarea de hacer los resiumenes le entrega a
la enfermera un sobre sellado con un sticker y se va. La enfermera lo abre y

son dos hojas con los resumenes:

iMe estoy quedando CALVO!

Resumen: hay que aprender muchas cosas sobre el tratamiento y no tener
miedo de hacer preguntas a los doctores, también hay que saber que unas
células son malas y otras buenas, pero lo mas importante saber que no todos
los que tenemos cancer vamos a morir porque no lo haremos”.

En este resumen dibuj6é una nifia triste con un pensamiento de muerte y un

nifio que le habla y le dice que eso es falso.

Liga de luchadores activos

Resumen: hay que aprender que tener leucemia puede cambiar tu vida y las
vidas de tus familiares. Estos cambios pueden ser dificiles para manejar y es
normal, que la familia y uno mismo necesiten ayuda para superarlo. Ademas,
es comun preocuparse un poco por el tratamiento por los efectos secundarios
gue pueden ocasionar, por los gastos, pero trabajando unidos y en equipo
podemos superarlo y superar todo como una liga de verdaderos super
héroes”.

En este resumen dibuj6 a la enfermera, el médico, la mama y a ella con

antifaces de superhéroes.

La enfermera, después de leerlas, las guarda en su bolso. (Obs HUSVF. A91)

Encontrar alternativas como la lectura y la escritura para afrontar temas como las

recaidas y la muerte es una habilidad que adquieren las enfermeras en este tipo de



servicios, asi logran acercarse a los pacientes y sus familias, a pesar de no tener el

tiempo necesario para realizar intervenciones mas especificas.
Planes de accion

El siguiente testimonio muestra una situacion en la que el profesional de enfermeria
interviene en una situacion donde quien esta afectada es la madre de un paciente,
gue no es de la ciudad, no tiene familia en alli y no tiene en quién apoyarse para

reclamar un medicamento:

Inician la entrega de turno a las 7:03, hacen una oracion, entregan de cada
nifio lo clinico. Comentan el caso de una mama que anoche convulsion6
porque suspendié los medicamentos, refieren: “a ella en la Fundacion le
estaban dando el medicamento, de pronto se le acabaron y le dio pena

pedirlos”. Finalizan entrega de turno a las 7:32.

Inmediatamente una de las enfermeras se intenta poner en contacto con el
funcionario de la fundacion, lo llama, pero no le contesta, le deja un mensaje
de voz: “don Juan buenos dias, imaginese que la mama de nifo xxx
convulsioné anoche porque se le acabé el medicamento, ¢ usted nos puede
ayudar a conseguirlo? Ella tiene la orden también, seria mirar cédmo hacer

para reclamarlos.

A las 8:40 la enfermera habla con el funcionario de la fundacion, él le dice
que esta fuera de la ciudad y dejo a una persona encargada, pero a la mama
le dio pena pedirle el medicamento, el funcionario de la fundacion se
compromete a ayudar a la mama con los tramites de la EPS. (Obs HUSVF.
A101,102, 108)

Puede que la solucién a todas las situaciones no esté siempre en manos de los
enfermeros, pero lo importante es que buscan opciones, se apoyan en personal
externo y lo hacen de forma inmediata; en este caso particular, ademas del contacto
con el funcionario de la fundacion, se consiguié una donacién con las personas que

estaban en el servicio para comprarle el medicamento a la sefiora, esta movilizacién



se genero al ver la preocupacion de la enfermera con el caso lo cual llamo a la

solidaridad de otras personas.

¢A quién beneficia?

De acuerdo con el libro Libertad, Igualdad, Solidaridad: tres principios, una
Democracia: la liberal, “esta forma de conocimiento como emancipacion, vivir el
valor de la solidaridad es reconocer al otro como sujeto: reconocer a la persona que
tenemos adelante, no como el objeto destinatario de mi accién, sino como alguien
que tiene conciencia como yo” (49). Este tipo de acciones también se vieron
reflejadas cuando las enfermeras buscaron soluciones para situaciones clinicas y

para ser especiales a pesar de las circunstancias:

A las 11:15 las dos enfermeras reciben quimioterapias y preparan
medicamentos. Luego una de ellas verifica con la secretaria la posibilidad de
que la autorizacion de la ambulancia salga hoy mismo, llaman a altas
tempranas y dicen que van a averiguar. Esa misma paciente cumplird afios
el proximo miércoles, asi que las dos enfermeras hablan para celebrarle el
cumpleafios ante de irse, una de ellas va hasta la habitacion y le pregunta
qué quiere de regalo, ella le contesta: “solo la torta y no tener mas dolor”. La
enfermera le escribe desde su teléfono a una de las personas que les ayudan

en estos casos solicitandole done la torta. (Obs HUSVF. A114)

Infortunadamente, no todas las personas actlan bajo las mismas premisas de
justicia y equidad; sin embargo, al descubrir un paciente que requiere un servicio en
particular, es importante resaltar que hay enfermeras que corrigen las acciones de

los demas:

Llega una mama con un nifio, vienen de urgencias, el nifio fue dado de alta
hace unos dias, y la mama le dice a la enfermera del servicio que en
urgencias no quisieron hacerle la curacion del catéter; la enfermera le aclara

a la mama que donde hacen las curaciones es en terapia enterostomal, le



indica como llegar e inmediatamente llama a la enfermera de ese servicio

para que reciba el nifio. (Obs INC. A175)

Analisis critico

Reconocer al otro en su realidad, como persona, ponerse en su lugar, se demuestra
en la siguiente observacion, donde se identifica que a pesar de que clinicamente ya
no habia nada qué hacer con una menor, los profesionales de enfermeria buscaron,

mediante una curacion, reconocerle su dignidad (49):

A las 8:03 llegan los estudiantes de maestria de una universidad, y comentan
con la enfermera un caso de una paciente de un osteosarcoma de himero a
quien la semana pasada los médicos definieron no hacerle nada mas por el
compromiso avanzado de su enfermedad. La enfermera sefiala: “dijeron que
no le hicieramos nada mas y mandarla asi para la casa, pero lo minimo y
mas humano que podiamos hacerle era la curacion, eso olia terrible, ¢como
la mandabamos asi? La comparfiera que se quedd ayudando salié como a
las 3 p.m., era un tumor muy grande, yo nunca habia visto algo asi en nifios,
€so0 creciod tanto porque la mama se negé a la cirugia dos veces. (Obs INC.
A176)

Equidad social

También hubo acciones donde se demuestra que el profesional de enfermeria es
tan consciente de la realidad que se identific6 en los apartados de “Contexto
administrativo” y “Patrén sociopolitico”, que les avisa a los familiares sobre las
posibles barreras que tendran con las aseguradoras, pero les brinda su apoyo por

la importancia que tiene la continuidad del tratamiento:

Llega otra mama, le pide que por favor le explique todos los papeles que le
acabaron de entregar en consulta, xxx le hace especial énfasis en la
importancia de tomar estrictamente la mercaptopurina, le dice que si tiene
dificultades con la dispensacion en la EPS le comente inmediatamente para

ayudarle a conseguirla porque no se puede suspender, ya que con [nombre



de la EPS] no se sabe y ya no tiene contrato con el Instituto, xxx le
recomienda que hable con trabajo social para ver qué va a pasar, pero le
indica que por ahora haga su tramite comuan y corriente. (Obs INC. A195)

Este tipo de acciones no quedan registradas porque hacen parte de la interaccion
de los seres humanos. Cuando se presentaron los resultados parciales del estudio
al grupo focal, una de las enfermeras reconoci6 esta investigacion como un trabajo

gue expone la realidad ya que:

... cada una expres6 como vivia el dia a dia, pero al final todas concordamos
con lo mismo: es la enfermera que no solamente se dedica al cuidado del
paciente, hacer la curacidén de un catéter, a colocar la quimioterapia, sino que
en esta area se evidencia el cuidado integral de enfermeria. (Grupo focal.
AB1)

En su articulo “Cuidados al fin de la vida: una reflexion a partir de los patrones de
conocimiento”, tres enfermeros chilenos reflexionan sobre los seis patrones, y en
particular se refieren al conocimiento emancipatorio como “la capacidad humana de
conocer y reflexionar criticamente sobre el statu quo social, cultural y politica [...] el
saber emancipatorio requiere acciones para reducir o eliminar la desigualdad y la
injusticia” (50). Las acciones que se describieron en este testimonio responden
parcialmente a la definicibn de patrén emancipatorio, dado que se identificé que
existe una insuficiencia de este tipo de acciones, pues las actividades del dia a dia
absorben la mayoria del tiempo de los enfermeros. Pero, especificamente, ¢qué
haria una enfermera gestora en un servicio de oncologia pediatrica? Quienes en
algin momento han desarrollado la labor de gestion de forma empirica, han
centrado sus esfuerzos en la educacién como herramienta para fortalecer a los

familiares con conocimiento:

entonces ahi interviene mucho, ahi viene mucho el enfermero o la
enfermera oncologa, o la enfermera que esté a cargo, sea empirica o la
persona que esté respondiendo por la parte de educacion o de informacién
al familiar y pues ese familiar es el que realmente es el cuidador primario de

ese infante, entonces, mientras le explican que debe hacer, ¢si?, desde mi



experiencia, yo me sentaba a veces hasta, hasta una hora explicandole, con
esta orden tienes que hacer esto, con esta orden y creo, a veces ellos me
referian que no, que tanta informacion, el diez por ciento era solo lo que se
les quedaba de lo que yo les explicaba, entonces es bastante compleja la
situacion porque son muchos documentos y tienen que autorizar muchas
cosas. (E5. A43)

Sostenibilidad

No obstante, estas actividades no son eficientes si no son continuas, asi como lo
narra la persona que actualmente se desempefia como enfermera gestora en una

de las instituciones mas grandes del pais:

Bueno, pues en este momento soy la enfermera gestora de la unidad
funcional de Oncologia Pediatrica, cubro parte la parte educativa, entonces
pacientes nuevos, pacientes no tan nuevos, pacientes antiguos, que pues
que siempre hay que recalcarles las citas, los laboratorios, recalcarles la
toma de medicamentos, la seguridad en casa para administrar la via oral,
recalcar la preparacion para los procedimientos, las quimioterapia, las
biopsias, y sobre todo los signos de alarma para asistir por urgencia, y todas
las dudas que pues surgen en el dia a dia y en el camino del tratamiento de
cada una de las familias, por ese lado la parte educativa. (E8. A17)

Adicional a la educacién descrita, es importante gestionar de forma oportuna las
necesidades clinicas de los pacientes, y esta persona es la encargada de esta

funcion:

Ya, y pues las cositas varias que vayan llegando que vayan consultando,
intento pues ser el puente entre la unidad y las demas areas priorizando
examenes, estudios que necesitemos, que se hayan que priorizar, que si se
tiene que pasar a urgencias, lo pasamos a urgencias... Alguna otra area
prioritaria que necesitemos valoracion en ese instante con ese nifio que sale

en la consulta y necesita que sea visto por cualquier otro especialistay lo que



yo hago es comunicacion directa con ese otro servicio para solicitar alguna

cita extra, alguna cita prioritaria para el paciente. (E8. A22)

Educacion, gestion, seguimiento, todas estas actividades enfocadas en el paciente

y sus familias, con el Unico objetivo de mantener a los pacientes en el tratamiento:

Inv.: Okay, son muchas actividades y son muchas funciones, pero lo que tu
dices es un puente, de los servicios y veo yo como garante, que las cosas

funcionen y vayan con en el orden que debe ser, ¢cierto?

E8-1: Por el camino que necesitemos que vaya, que necesitemos que nos
entiendan, que por qué cogemos este camino y este no, y porque eso
redunda finalmente en que no nos abandonen, no nos abandonen el
tratamiento. (E8. A24)

En la observacion se pudo identificar que las madres de los nifios reconocen la
accion de la enfermera gestora, y acuden a ella ante los casos que requieren

intermediacién entre la institucion hospitalaria y las aseguradoras:

Al salir, una de las mamés de los nifios nos alcanza y le pide el favor a xxx
de cambiarle la fecha a la féormula de un medicamento, ya que tiene fecha
diferente a la fecha de la historia clinica y en la EPS no le aceptaron asi;
“tranquila, ¢ahorita pasa? la hacemos, una nota aclaratoria, yo se la hago,
del ondansetron, ¢ cierto? Ahorita pasa”. (Obs INC. A28)

Los padres de los menores con cancer se enfrentan al diagndéstico de los nifios, al
tratamiento, a las complicaciones, y, ante las dudas con el manejo, acuden a la

enfermera gestora para aclarar las inquietudes:

Xxx continda con el caso de la nifia, llama a oftalmologia, habla con la
especialista, le comenta la situacién, le explica que este ultimo episodio de
fiebre lo hizo por una sinusitis, ya esta con antibidtico, la oftalméloga dice que
seguir asi el manejo y ellos siguen pendientes, no requiere cita. La mama
insiste en qué debe hacer con los documentos que ya estan ingresados, xxx

llama a ingreso hospitalario. (Obs INC A200)



La figura de la enfermera gestora es un puente que unifica las acciones clinicas con
el mundo administrativo, ademas, brinda educacion y orientacién a los pacientes y
sus familias, y estd pendiente de todas las variantes que puedan influir en la
continuidad del tratamiento. Existen cosas que estan fuera de su alcance, pero
claramente es una persona que soluciona y esta pendiente de las particularidades

de cada caso.



DISCUSION

Los resultados de esta investigacion se presentaron en tres grandes grupos: las
expresiones de los patrones, el cuidado de enfermeria y el contexto; estos tres
elementos permiten realizar una semejanza con los sistemas conceptuales
dinamicos que Imogene King, citada en Raile y Marriner, postulé en 1981, donde
quiso “disefiar un modelo de transacciones que describe el conocimiento teorico
utilizado por las enfermeras para ayudar a que las personas y los grupos cumplan
sus objetivos” (51). En la figura 13 se puede observar la estrecha relacion e
interaccion del sistema personal (expresiones de los patrones de enfermeria), el

sistema interpersonal (cuidado de enfermeria) y el sistema social (contexto).
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Figura 6. Sistemas conceptuales dinamicos

Fuente: King, citada en Raile y Marriner (51).

Al revisar la teoria intermedia de la consecucion de objetivos, es interesante
encontrar la relacién de la forma que encontré Imogene King para demostrar su
teoria, con esta investigacion; ella utiliz6 un método de observacion no participativa

para recoger informacion sobre las interacciones enfermera-paciente en la unidad



de cuidado de un paciente en un centro hospitalario (51). Examind multiples
interacciones y anotd conductas verbales y no verbales como datos sin procesar.
King también desarrollé un registro de enfermeria orientado al logro de objetivos
que las enfermeras podrian utilizar para determinar si estaban haciendo
transacciones que pudieran llevarlas a la consecucion de un objetivo. Aunque el
rigor para demostrar una teoria de mediano rango es muy diferente a este trabajo,
se encuentran similitudes en cuando a la forma de ver la enfermeria: directamente
en la practica, es justo ahi donde se pueden encontrar las acciones del dia a dia
que favorecen u obstaculizan el logro de objetivos para la enfermera y, en
consecuencia, para el paciente y su familia; asi surge el concepto de enfermeria de

King:

La enfermeria es una conducta observable que se encuentra en los sistemas
de cuidados de salud en la sociedad. La enfermeria es un proceso de accion,
reaccion, interaccion y transaccion interpersonal. Las percepciones de una

enfermeray de un paciente también influyen en el proceso interpersonal (51).

La disciplina de Enfermeria debe responder a la necesidad de salud de los pacientes
y la incertidumbre de las familias, por tal motivo, para la presente investigacion se
resalta la importancia de generar y fortalecer el rol de la enfermera gestora, quien
es la persona encargada de valorar las necesidades de los pacientes y establecer
objetivos en conjunto con los padres de los nifios. La figura de enfermera gestora
también revela la insuficiencia del sistema de salud actual para brindar una atencion
oportuna y continua, por lo cual se hace mandatorio generar planes de seguimiento
para evitar abandonos de tratamiento. Al implementar el papel de gestion de casos
por parte de enfermeria, se responde a la preocupacion de la Comision Lancet de
Oncologia, donde ademas de cambios urgentes globales y nacionales, exhorta a
crear “liderazgo politico, la solidaridad mundial, la accion colectiva, la participacion
inclusiva de todos los principales interesados y la alineacion de los esfuerzos
nacionales y mundiales para ampliar el acceso a una atencion eficaz y sostenible

para nifios con cancer” (52).



Este trabajo de investigacion tuvo por objetivo conocer el significado de los patrones
sociopolitico y emancipatorio para los profesionales de enfermeria que trabajan con
nifios con cancer y sus familias; para entender este significado, se relacionaron los

hallazgos con autores que ofrecen aportes disciplinares, éticos y biopoliticos:

1. Sistemas personales (individuos). Patrones de conocimiento sociopolitico y

emancipatorio

Para King, citada por Raile y Marriner (51), la persona es un sistema abierto,
en continua transaccion con el entorno, el cual es el lugar donde cada
individuo procesa y se adapta de forma diferente a la informacion del medio
donde interactia; la enfermera, los pacientes y sus familias son sujetos que
tienen deseos y metas diferentes, las cuales han creado a través de la
percepcion de situaciones propias y ajenas; la meta de las acciones del
profesional de enfermeria deberia modificarse para responder a las
necesidades de los pacientes y sus familias, y la manera de reaccionar ante
las carencias de los demas se evidencia en las expresiones de los patrones,
identificadas en las acciones del dia a dia.

En 2015, Cowling hace una reflexion sobre el valor de los “patrones de
comportamiento en salud” (53), donde sefiala que los patrones “como
expresiones de integridad y centrar la investigaciobn o la practica en
emancipar los potenciales de los participantes genera conocimiento que
puede despertar posibilidades transformadoras” (53). Los resultados de la
presente investigacion revelan las expresiones de los patrones sociopolitico
y emancipatorio de las enfermeras que trabajan con poblacién oncologica
pediatrica, lo cual se hizo tomando como puntos de referencia las
dimensiones creativa y expresiva de los patrones segun la literatura (30).
Posterior a las entrevistas y a la observacion, las enfermeras que participaron
del estudio coinciden con el autor, donde alude la importancia de “evocar el

pensamiento sobre nuevas formas de abordar el papel de la enfermeria en



la promocién de la salud y el bienestar y el mejoramiento de la condicidn
humana en general’.

Las dimensiones que caracterizan el patrén sociopolitico propuesto por
White, especialmente exponer la realidad y gobernanza compartida, fueron
una constante en los resultados del estudio, lo cual concuerda con la
propuesta de los autores del articulo “Sistema unificado de salud de Brasil y
democracia: enfermeria en el contexto de crisis”, donde mencionan que las
enfermeras deben buscar acciones con el objetivo de promover la salud
humana y reducir las desigualdades sociales (54). Aunque en este articulo
se centran en el desarrollo sociopolitico necesario para generar
oportunidades diferentes en salud, los resultados de las acciones
desencadenan un esfuerzo por valorar y rescatar las posibilidades
emancipadoras de la profesion.

Esta posicion demuestra la estrecha relacion entre politica y emancipacion,
la cual esta descrita desde el 2010 en “Un manifiesto de enfermeria: un
llamado emancipatorio para el desarrollo del conocimiento, la conciencia y la
praxis” (55), documento que resulté de la reunion de tres enfermeras
académicas (incluida Peggy Chinn, una de las autoras del patron
emancipatorio); la idea de este manifiesto era promover la investigacion, la
practica y la educacion en enfermeria emancipadora dentro del dialogo y la
praxis de la justicia social. De acuerdo con el desarrollo del manifiesto, las
ideas de emancipacién deben incluirse en todos los niveles de educacion de
enfermeria, ya que se necesita “preparar a las enfermeras para abordar

adecuadamente los derechos humanos” (55).

Las entrevistas y las observaciones de esta investigacion permitieron
identificar las actividades y formas de actuar de las enfermeras que trabajan
con nifios con cancer, e hicieron posible evidenciar la necesidad de ampliar
espacios para educacion a las familias y gestionar los casos puntuales. Esta
necesidad corresponde a la conclusion de la enfermera Enskar, quien refiere

que fomentar “oportunidades de educacion y reflexion continuas, puede



darles (a las enfermeras) sentimientos de satisfaccion al poder compensar
las necesidades de los nifios y las familias y, por lo tanto, ofrecer una atencion
de alta calidad” (56).

Una de las enfermeras que participd del grupo focal de la presente

investigacion coincide con esta necesidad:

... Ssobre todo me gustaria que en el momento que puedas recalcaras
ese llamado de enfermeria, recalcar en todo momento, porque esos
momentos de cuidado son los que, es para lo que nos entrenaron, y
muchas veces como que es obvio, como que dice “esto como que lo
paso por alto” pero llega a la casa y es como “hoy hice esto, hoy me
senti asi, tuve la satisfaccion de que logré hacer esto, o, por el

contrario, hoy no lo logré”. (Grupo Focal. A56)

Si todos los profesionales de enfermeria tuvieran la conciencia continua de
evaluar la satisfaccion personal de sus cuidados y su impacto en los
pacientes y sus familias, se aplicaria el concepto de control social
desarrollado por Hartwell, quien invita a los ciudadanos a asumir el riesgo y
la responsabilidad en cuanto a la salud personal, familiar y de la comunidad
(57); esta autora invita a las personas a ejercer la gobernanza, la cual es la
pieza critica de la comprension de la relacion salud-enfermedad (57). Que
enfermeria fortalezca las herramientas de gobernanza para convertirse en
efectiva defensora de los pacientes debe ser el derrotero de las acciones

para las poblaciones mas vulnerables, como son los nifios con cancer.

Sistemas interpersonales (grupos). Cuidado de enfermeria

El concepto de salud de King se define como “las experiencias vitales
dinamicas del ser humano” (51), y el sistema interpersonal se desarrolla en
torno a este concepto, ya que el profesional de enfermeria interacciona de
forma dinamica con pacientes, familiares y todo el equipo interdisciplinario.

Si aumenta el nimero de personas que interactlian, aumenta la complejidad



de sus interacciones, las cuales se nutren de la comunicacion, la transaccion,
el rol de cada persona y el estrés de las situaciones especificas.
Concretamente, para el personal de enfermeria es importante revisar las
condiciones en que se desarrollan estas interacciones; como se pudo
identificar en la investigacion, es necesario verificar la distribucion de
funciones y la carga laboral. Cambiar la percepcién “cadtica” de su dia a dia
corresponde al reto propuesto por la dltima Comision de Oncologia de
Lancet, donde se determina que se tiene ampliamente identificado que las
altas cargas de trabajo y barreras culturales y organizativas contribuyen a la
disparidad en los resultados y la supervivencia general (52). El papel del
profesional de enfermeria es el adecuado para acompafiar al paciente y su
familia desde el diagnostico hasta la rehabilitacion (58), pero esto solo es
posible si se dan los escenarios adecuados, y un buen inicio puede ser la
revisién de tareas dentro de los servicios, disminuir los procesos manuales
como diligenciamiento de formatos, y eliminar las entregas de turno
adicionales con otras profesiones. Particularmente para Colombia, Molina et
al. (59) pusieron en evidencia que factores como sobrecarga laboral,
exigencia creciente de labores administrativas y las directrices de contencion
de costos comprometen la autonomia de los profesionales de la salud. Este
hallazgo fue confirmado en el estudio por una de las enfermeras
entrevistadas, quien refiere que, ante la ausencia de una figura de enfermera
gestora, que cuente con el tiempo para hacer seguimiento a los pacientes,
se desencadenan consecuencias trascendentales para los nifios, como

complicaciones clinicas y reingresos:

en muchas instituciones lo hay (enfermera gestora), que hay
alguien que lo llama, “ve, terminaste quimio hace 3 dias, como vas,
gué sintomas tienes”, uno acd les dice “consulta por urgencias si esto,
si fiebre, si vomito, bueno todo”, pero uno aca no se toma el tiempo de

llamar y preguntar como estan, y por eso es que muchos nifios llegan



mal, con recaidas, con neutropenias, llevados, ya sépticos, porque no

los trajeron a tiempo. (E3. A38)

Respecto a la formacion de los profesionales de enfermeria entrevistados
para esta investigacion, todos tenian la experiencia laboral mayor a seis
meses en oncologia pediatrica, pero no todos contaban con educacion
especifica en el érea, lo cual deja en evidencia la necesidad expuesta por
Day et al. de que “brindar educacion a las enfermeras de oncologia pediatrica
en paises de bajos ingresos es un factor importante para cerrar la brecha de
supervivencia y al que se le ha prestado poca atencion” (60). Tener personal
capacitado en oncologia debe ser una prioridad para las instituciones;
citando de nuevo a la Comision de Lancet (51) que se refiere a la educacion
especializada como una iniciativa educativa rentable y sostenible, ellos
exponen el ejemplo de El Salvador, Guatemala e India, donde se priorizaron
programas para abordar el rechazo y el abandono de tratamiento, realizados
por enfermeros capacitados. Adicional a la educacion, este documento
resalta que las condiciones laborales de paises de medianos y bajos ingresos
carecen de capacitaciones especificas, y se caracterizan por tener altas
cargas de trabajo, asi como barreras culturales y organizativas.

Al tener enfermeras mejor capacitadas, se aumenta la posibilidad de abordar
a los pacientes y sus familias para educarlos en todas las etapas del
tratamiento, implementando diversas formas de educacion y seguimiento. El
perfil del profesional de enfermeria es idéneo para articular el tratamiento
clinico con las condiciones sociales y culturales de las familias, ya que
enfermeria es una profesion inmersa en la sociedad, cuya presencia no solo
se limita a las actividades clinicas, también tiene que manifestarse en todos
los momentos de interaccién con el paciente, entendiendo el tratamiento
oncoldgico como un proceso crénico, donde el paciente tiene varios ingresos
al hospital y también largas temporadas en casa; asi, los enfermeros deben
asegurar que su presencia trascienda las actividades del hospital. El

seguimiento a las familias, la educacion continua y la gestion de casos son



actividades que deben tomar mas fuerza, y en el desarrollo de estas es donde
se podra ver mas claro el papel politico-social de la profesion, cuyo Unico
objetivo sea proteger y promover la salud humana y reducir las

desigualdades sociales (54).

Sistemas sociales (sociedad). Contexto

Tanto enfermeras como pacientes y familiares estan inmersos en un mismo
entorno; segun King (51), este es el lugar donde se encuentran conceptos de
autoridad, toma de decisiones, poder y estatus. Es un sistema organizado de
limites, de roles sociales, conductas y practicas desarrolladas para mantener
valores y mecanismos para regular las practicas y las normas. Este sistema
social genera las leyes y directrices para el manejo de las situaciones de
impacto social y para este trabajo inicia en la OMS, institucibn que en
septiembre de 2018 lanz6 una nueva estrategia para aumentar la tasa de
supervivencia de los nifios con cancer a un 60 % a nivel mundial. Los
objetivos de esta iniciativa buscan: aumentar la priorizacién del cancer infantil
y ampliar la capacidad de los paises para ofrecer mejores practicas. El
director general de la OMS destaca la importancia de esta iniciativa
resaltando la tragedia en que se convierte esta enfermedad para los nifios y
sus familias en los paises pobres, en contraste con las posibilidades que
tienen los nifios de los paises con mejores ingresos (1).

En la década de los setenta, Michel Foucault desarroll6 en varios de sus
escritos el concepto de biopoder, asi lo describen los psicélogos Nogueira y
De Oliveira quienes condensan su significado y proponen que se debe
entender desde dos lineas: la anatomo-politica del cuerpo y la biopolitica de
la poblacion, la primera hace referencia a los “dispositivos disciplinares
encargados de extraer del cuerpo humano su fuerza productiva” (61), tales
como escuelas, hospitales y carceles, entre otros. La segunda reune ‘“la
regulacion de las masas, utilizando saberes y practicas que permitan

gestionar tasas de natalidad, flujos de migracion, epidemias, incremento de



la longevidad” (61). De forma mas especifica, Pedraza (62) ayuda a entender
la influencia del poder politico en programas de educacién y salud; el
biopoder representa los avances del conocimiento relacionados con
fundamentos de la vida como la salud, el control de las poblaciones, las
formas econdmicas de produccion y la organizacion del territorio. Esta autora
concluye que infortunadamente para los pobladores de América Latina, el
biopoder no alcanza a cumplir el compromiso de velar por la vida y el
bienestar de los ciudadanos, y se queda corto en las estrategias que se
requieren para controlar las enfermedades relacionadas con medidas de
salud publica y cobertura universal (62). Especificamente, en el caso de las
enfermeras de esta investigacion se pudo evidenciar la influencia del entorno
en el cuidado, el cual se ve interrumpido por los procesos administrativos y
econdémicos del sistema; ademas, las normas actuales del pais no permiten
un transito claro y oportuno de los pacientes hacia su recuperacion, situacion
se logré identificar en uno de los relatos donde una enfermera comenta la
situacion de disgregacion de los servicios que tiene como consecuencia el

fraccionamiento del cuidado que se le da al paciente:

... les sale mas econdmico (a las EPS), ultimamente han venido
muchos nifios que estan en la parte ambulatoria no sé donde, en qué
unidad, y aca solo vienen a la parte hospitalaria, pues a la quimio
hospitalaria; entonces vienen por ahi dos meses, tres meses, y Yya,
nunca mas vuelven. (E3. A69)

Es responsabilidad del Estado actuar como generador de condiciones de
bienestar para las poblaciones, y, como se ve en el anterior relato, la
continuidad e integralidad de los tratamientos en muchas ocasiones no se
garantiza. El autor Ivan llich, en su libro Némesis médica, coincide con
Pedraza sobre la importancia que tiene el Estado para garantizar a la
poblacién un ambiente adecuado como determinante primordial del estado

de salud (63). Ademas, llich afirma que la medicina tenia un caracter politico



y se estaba convirtiendo en una profesion institucionalizada, lo cual
significaba una grave amenaza para la salud; actualmente, se observa esta
idea de una forma mas tangible, ya que la medicina se ve como una
mercancia (un intercambio de dinero por bienestar fisico y mental) donde, en
ocasiones, para las empresas aseguradoras importa mas la ganancia
econdmica que la salud de los pacientes, y donde los servicios estan
concentrados en las ciudades principales dejando a los pacientes rurales en
desventaja frente a quienes viven en las capitales. Estas barreras, que el
autor define como yatrogénesis clinica (63) (dafio no deseado ni buscado en
la salud), son las dificultades administrativas que se presentan de forma
constante para los niflos con cancer, que retrasan o suspenden sus
tratamientos, y que fueron identificadas en la investigacion.

Puntualmente para Colombia, se viene trabajando en varias iniciativas a nivel
gubernamental para dar respuesta a la estrategia de priorizar la poblacion
oncoldgica pediatrica, como se evidencia en documentos como la Guia
metodoldgica, del Observatorio Nacional de Cancer (64). Sin embargo, de
acuerdo con lo referido por los enfermeros entrevistados en esta
investigacion, los esfuerzos nacionales aun no son suficientes; para las
fechas de la recoleccion de datos de la investigacion aun se esté trabajando
en un sistema fraccionado, con multiplicidad de actores, donde la
responsabilidad de la continuidad de los pacientes se descarga en las
aseguradoras, que no tienen la capacidad de garantizar la integralidad de la
atencién. Este es un problema de larga data que se origina en 1993, cuando
surge la Ley 100, la cual es la normativa vigente para todo el Sistema de
Seguridad Social Integral en Colombia; en resumen, esta ley delega en las
aseguradoras la administracion de los servicios de salud, de los cuales el
Gobierno es solo un ente de control. Infortunadamente, las aseguradoras no
han cumplido con la mision que se les encomendd, y con el paso de los afios
se han convertido en un obstaculo y no en garantes del derecho a la salud.
Esta situacion es aln mas critica en pacientes como los nifios con cancer,

que requieren tratamientos inmediatos y continuos. Solo hasta el afio 2008



la Corte Constitucional, en la Sentencia T-760 (65), reconoce que la Ley 100
limita el derecho a la salud y, por ende, se ve comprometida la dignidad de
la persona, ya que segun el concepto de salud del Comité de Derechos
Econdmicos, Sociales y Culturales de las Naciones Unidas, citado por
Gbomez, “la salud es un derecho fundamental e indispensable [...] todo ser
humano tiene derecho al disfrute del més alto nivel posible de salud que le
permita vivir dignamente” (66).

Ahora bien, esta situacion es ampliamente conocida y descrita por la
academia, las fundaciones de derechos humanos y la legislacion. Pero ¢, qué
dicen las personas que estan inmersas en el sistema? De una forma similar
a esta investigacion, en el aflo 2010 se publicaron los resultados de un
estudio (59) donde, a través de una metodologia cualitativa, se entrevistaron
a profundidad a 179 personas (enfermeras, médicos, administradores) de
seis ciudades de Colombia. Los resultados permitieron demostrar las
deficientes condiciones laborales del personal de la salud, con directrices de
contencion de gastos y donde generalmente “los intereses econdémicos
prevalecen mas que la misma salud del paciente”. Diez afios después, los
enfermeros que participaron en esta investigacion se expresaron ante esta
situacién, permitiendo ver que el sistema aun tiene fallas como garante del
acceso a los servicios de salud y, en palabras de una de las participantes
sobre las aseguradoras: “de las EPS realmente hay un desinterés total
porque estos pacientes tengan una articulacion, y que entre todo el sistema
se le pueda afianzar la continuidad en el tratamiento” (Grupo Focal. A45)

Un punto notable de esta investigacion es la relevancia para las enfermeras del
contexto donde trabajan, la influencia de las condiciones de las familias, el
aseguramiento en salud y las politicas nacionales. El profesional de enfermeria
debe manifestarse ante toda forma de inequidad para acceder a los servicios de
salud, utilizando herramientas institucionales, regionales y nacionales; garantizar la
continuidad de los tratamientos, cumplir los tiempos, gestionar ayudas para las

familias mas necesitadas, educar a las familias; estas acciones, entre otras, deben



ser primordiales en los servicios de oncologia pediatrica, ya que infortunadamente,
el ejercicio de la profesion se ve envuelto en un “mundo social cada vez mas
dominado por el fundamentalismo del mercado, niveles extremos de desigualdad y
un aumento de la xenofobia” (67).

La cultura de las familias también influye en el inicio y la continuidad del tratamiento,
ya que los resultados de esta investigacion evidenciaron que las familias manifiestan
enfrentarse a un mundo desconocido y culturalmente catastrofico. Esta idea es
ampliamente desarrollada por Deborah Lupton en su libro Medicine as Culture
lliness (68), donde describe como para las personas del comun se construyen ideas
y creencias sobre enfermedades, muerte y médicos. El concepto de enfermedad ha
sido desarrollado en la literatura en diferentes escritos donde normalmente el autor
describe su experiencia y busca expresar a los lectores el dolor, el sufrimiento y la
cercania de la muerte, lo que genera en las personas empatia y compasion. Para
referirse a varias enfermedades como tuberculosis, VIH y cancer, histéricamente se
han usado metaforas que permiten transmitir sensaciones fisicas, como el dolor, a
palabras mas concretas. En el caso del cancer, comunmente se ha relacionado con
una connotacién negativa; expresiones como “cancer de la sociedad” para referirse
a ideas comunistas, o0 el “cancer es la enfermedad de nuestro tiempo”, donde
relacionan la enfermedad con castigos por practicar habitos no saludables (68).
Estas ideas permean en los padres de los nifios, quienes llegan a los servicios con
sentimientos de culpa, intentando buscar explicaciones para encontrar un por qué
a la enfermedad de sus hijos.

En el cine y la television, ademas de la idea de enfermedad, se muestra un
estereotipo del personal médico como figuras de superhumanos, que dominan a las
otras profesiones y la autoridad de los servicios clinicos. Por el contrario, la figura
de la enfermera, para Lupton, es descrita como una persona sabia, compasiva y
competente. En el trabajo de investigacion se pudo ver cOmo, para una paciente,
enfermeras, médicos, familiares y ella misma son héroes, al combatir la
enfermedad. Las actividades de los profesionales de enfermeria deben estar
encaminadas a que los pacientes y sus familias vean que los esfuerzos de todo el

equipo son valiosos, y son encaminados la recuperacion de los nifios.



Este trabajo aporta evidencia para las instituciones participantes a fin de revisar sus
procesos y tomar decisiones dentro de sus equipos. Tiene la coherencia
metodoldgica y disciplinar para sustentar cambios dirigidos a mejorar el acceso
equitativo de los pacientes, disminuir los abandonos, garantizar procesos de
tratamiento con dignidad para los nifios y sus familias, asi como mejorar las
condiciones laborales para los profesionales de enfermeria. Una de las enfermeras

que participé del grupo focal describié la importancia de este trabajo:

El trabajo expone una realidad, es exponer nuestro dia a dia, creo que hacer
un estudio cualitativo es muy bello, porgue permite exponer tal cual la
necesidad que cada una tiene, cada una expres6 cédmo vivia el dia a dia,
pero al final todas concordamos con los mismo: es la enfermera que no
solamente se dedica al cuidado del paciente, hacer la curacion de un catéter,
a colocar la quimioterapia, sino que en esta area se evidencia el cuidado
integral de enfermeria... el unico lugar donde yo pude cuidar de forma
integral fue en oncologia infantil, porque en oncologia infantil tU necesitas
poner tu emocion, poner tus sentimientos, poner el alma, cuidar del nifio,
cuidar de los padres, de la familia, del hermano, de todo el entorno del nifio,
entonces esto hace que el cuidado y la ciencia de enfermeria sea mas bella,

hace que nosotras tengamos un equilibrio. (Grupo focal. A60-62)

Este trabajo revel6 el significado implicito de los patrones sociopolitico y
emancipatorio de enfermeria; todos los participantes, en sus palabras y acciones,
mas indirecta que directamente, buscan brindar una atencion Optima, sin
obstaculos. Se pudo ver que les afectan los resultados negativos de los menores,
sobre todo cuando estdn relacionados con dificultades administrativas, se
involucran mucho con las historias de las familias y pocas veces encuentran apoyo
institucional para resolver este tipo de situaciones, refugiandose en fundaciones
para suplir necesidades basicas como consecucién de medicamentos, albergues,

transporte y comida.



La relacion de los sistemas personal, interpersonal y social formulados por King, se
logra interconectar con los tres grandes temas de esta investigacion y con los
resultados; se puede identificar la transversalidad de los patrones sociopolitico y
emancipatorio en todo el proceso de cuidado, tal como se evidencia en la figura 14,
donde se tomo el sistema conceptual dinamico de King y se integréo con los

hallazgos de este trabajo.
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Figura 7. Grafico de integracion de temas

Fuente: elaboracion propia.

Al relacionar contexto, enfermeria y patrones, se puede inferir que el éxito del
tratamiento de los nifios con cancer depende de numerosos factores como son las
condiciones econOmicas y sociales de las familias, el tipo de asegurador que tenga
y el estado de la enfermedad al inicio del tratamiento, entre otras. La idea es que el
profesional de enfermeria sea protagonista en este proceso, y signifique para las
familias un apoyo en esta compleja realidad. Empoderarse del proceso completo
del nifilo con cancer, desde el diagndstico hasta la rehabilitacion, hara que la
profesion realmente se aleje de la perspectiva médica y centre sus esfuerzos en la
educacion y el seguimiento, entendiendo todo el sistema que significa el paciente,
la familia y la comunidad. Para que los enfermeros puedan llegar a este nivel de

independencia se hacen necesarios cambios locales (en cada IPS) y voluntad
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politica (50), donde se comprenda que los modelos de atencion deben trascender

de los hospitales y se deben integrar con el sistema de salud completo.



CONCLUSIONES

A partir de la interaccion de los enfermeros con los pacientes y sus familias, se logro
identificar que estrategias como la educacion, el seguimiento, la gestion de casos y
de tramites administrativos son formas de fortalecer la gobernanza compartida y la
equidad social, los cuales son los indices de credibilidad de los patrones

sociopolitico y emancipatorio.

Tener en cuenta los contextos personal, familiar y social de los pacientes y sus
familias permite al profesional de enfermeria analizar de forma integral las fortalezas
y debilidades del proceso oncoldgico, lo cual reconoce y da valor a la persona como

parte de un sistema.

Las rutinas de los servicios de oncologia pediatrica pusieron en evidencia la
relevancia de evaluar la carga laboral y algunas barreras organizativas que de forma

indirecta dejan en un segundo plano la educacion y el seguimiento de los pacientes.

La interaccién enfermera-paciente fue un factor primordial durante la investigacion:
la cercania, sensibilidad y disposicion de las enfermeras fue una constante en las
entrevistas y se reafirmd en las observaciones. En los pacientes que regresan
después de meses de haber terminado sus tratamientos se logra evidenciar una

relacion que se mantiene a pesar de las variaciones del proceso.

El papel de la enfermera gestora es fundamental en el proceso de atencion de los
menores con cancer y sus familias, ya que es la persona encargada de unir la parte
clinica y los tramites administrativos; dentro de sus funciones estan educar al
paciente y su familia, aclarar dudas de los cuidadores, hacer seguimiento estrecho
a los manejos ambulatorios. De esta forma, se garantiza la continuidad y adherencia

del tratamiento y, a su vez, se aumenta el porcentaje de éxito de los protocolos.

Se sugiere a las instituciones de salud implementar el rol de la enfermera gestora
para mejorar la adherencia a los tratamientos y la supervivencia a largo plazo. Este
papel es aplicable tanto en oncologia pediatrica como en otras patologias crénicas,

donde se requieren tratamientos prolongados y constantes.



LIMITACIONES

. El tiempo de consecucion del aval ético de la Universidad retraso el inicio de

la entrada al campo (se envié en febrero y se aprob6é en mayo 2019).

. El tiempo de espera (3 meses) de estudio por parte de los comités técnicos

institucionales para el aval del desarrollo del proyecto en las instituciones.

. Menor tiempo de observacion en el INC, por asuntos de desplazamiento,
logisticos y laborales.

. A raiz de la situacién de salud que se ha generado por la pandemia, se han
presentado cambios en la dinamica laboral en las instituciones; aun no ha sido
posible realizar la devolucion en una de las IPS, se sigue esperando la confirmacion

por parte de directivas y participantes para realizar dicha actividad.
RECOMENDACIONES

. Se sugiere a las instituciones de salud implementar el rol de la enfermera
gestora para mejorar la adherencia a los tratamientos y la supervivencia a largo
plazo. Este papel es aplicable tanto en oncologia pediatrica como en otras

patologias cronicas, donde se requieren tratamientos prolongados y de alto costo.

. Se recomienda a las facultades de Enfermeria, en sus programas de
pregrado, incluir en el componente practico actividades que muestren la articulaciéon
con los patrones emancipatorio y sociopolitico (p. ej.: analisis de los contextos
politicos, sociales y culturales en la toma de decisiones de los profesionales en
formacién; fomentar el principio de autonomia desde los pacientes y sus familias

con base en una informacion clara y veraz).

. Este trabajo demostré la importancia del uso de las teorias de enfermeria
para articular los hallazgos investigativos ya que esto promueve la aplicabilidad de

la teoria a la practica, y, a la vez, justifica y orienta la practica misma.

. Se ratifica la importancia de los métodos cualitativos para la identificacion de

los fendmenos desde la vision y las vivencias de los actores de las situaciones.



. A los profesionales de enfermeria se les recomienda una cualificacion de los
registros de enfermeria al describir en ellos las actividades educativas y de gestion
de casos que a diario realizan en los servicios, ya que al no quedar evidenciadas
estas actividades, no son reconocidas desde los entes administrativos y no se

pueden realizar acciones de seguimiento y mejora para los pacientes y sus familias.
FORMAS DE SOCIALIZACION DE LA INFORMACION

. Después de realizar las entrevistas y las observaciones, se llevé a cabo un
grupo focal con dos de las participantes, donde se expusieron los resultados de la
investigacion hasta ese momento (8 de abril de 2020); en este ejercicio, ellas
expresaron estar de acuerdo con los resultados y resaltaron la importancia de este

tipo de estudios.

. El pasado 3 de septiembre se logré la devolucién de la informacion en el
HUSVF con la participaciéon de dos enfermeras de la parte administrativa del
hospital, y cuatro enfermeras asistenciales del area de oncologia pediatrica, quienes
resaltaron la importancia de los resultados y su futura aplicabilidad en el servicio.

. Este trabajo fue aceptado para su exposicidon en forma de Presentacion
magistral en la Sesion Concurrente C2 - Modelos de atencion I, en la Conferencia
Internacional sobre Enfermeria Oncolégica, que iba a tener lugar en Londres el
pasado mes de marzo de 2020. Por motivo de la pandemia, esta presentacion se
canceld, y por ahora esta pospuesta para realizarse de forma virtual en febrero de
2021.

. Se esta realizando la escritura del articulo. Se buscara un evento nacional.
APORTES DE LA INVESTIGACION

Considero que esta investigacién aporta los siguientes elementos a la disciplina de

enfermeria;
. Para la teoria:

Acerca los conceptos tedricos, como son los patrones de enfermeria, mediante el

acompafniamiento y apoyo a los nifios y sus familias para la vivencia del proceso.



Ademas, es un trabajo que demuestra como el papel de enfermeria en la gestion de

casos hace que fluyan la politica y la practica.
. Para la practica:

Esta investigacibn motivd a sus participantes a ser mas conscientes de las
actividades que visibilizan el cuidado con los patrones, y entender que la labor de

enfermeria va mas alla del modelo biomédico.
. Para la investigacion — disciplina:

Se demuestra cdmo se puede utilizar la teoria de enfermeria para visibilizar los

resultados de la investigacion.
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