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Resumen

El siguiente estudio reflexiona en torno, al cuidado de si como categoria de analisis en
Trabajo Social en clave de la salud publica, posibilitando entender y comprender los procesos
para el propio cuidado que llevan a cabo algunas cuidadoras de nifios y nifias con diagnostico
cancer en la ciudad de Medellin. Por lo tanto, el cuidado de si se basa en la relacién dialdgica de
los seres humanos consigo mismos, con sus cuerpos y con el entorno social en el cual realizan sus
habitos, costumbres y rutinas cotidianas. Lo cual, genera una reflexiéon centrandose en la
experiencia de los seres humanos, lo micro, lo sociocultural y el escenario de la vida diaria,
permitiendo la reproduccién, tanto social como econdémica, donde se precisan las relaciones
intersubjetivas y las interacciones sociales que dan lugar a la emergencia del conocimiento
socialmente adquirido y construido, referente al cuidado de la salud y el mantenimiento de la

misma.

Palabras clave: cuidado de si, cuidadoras, salud pablica, nifios y nifias.
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Abstract

The following study reflects on self-care as a category of analysis in social work in terms
of public health, making it possible to understand the processes of self-care carried out by some
caregivers of children diagnosed with cancer in the community of Medelln, Colombia. Therefore,
self-care is based on the dialogic relationship of human beings with themselves, with their bodies,
and with the social environment in which they carry out their habits, customs, and daily routines.
Which generates a reflection focusing on the experience of human beings, the micro, the
sociocultural and the scenarios of daily life, allowing reproduction, both social and economic,
where intersubjective relationships and social interactions give rise to the emergence of socially

acquired and constructed knowledge regarding health care and its maintenance.

Keywords: Self-care, caregivers, public health, children.
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Introduccién

El presente estudio, permitié ver la importancia que tiene para el Trabajo Social la
intervencion en salud puablica, en el &mbito del cuidado de si, ya que la salud-enfermedad y
muerte no s6lo deviene de factores fisicos, sino ademas de repercusiones emocionales, sociales,
culturales, politicas y econémicas que afectan el buen vivir de los sujetos en la sociedad. El
proposito que guio la investigacion es el siguiente: comprender los procesos que, en torno al
cuidado de si, realizan algunas cuidadoras de nifios y nifias diagnosticados con cancer en la
ciudad de Medellin.

Debido a que en el rastreo bibliografico se evidencié la importancia que tiene el cuidado
de si y como esto afecta la relacion de la persona consigo misma, con el otro y con el entorno
social, ademas se reflejo los vacios existentes en la profesion -disciplina de Trabajo Social sobre
las cuidadoras y el cuidado de si, la cual debe ir encaminada a potenciar la participacion y
empoderamiento de los sujetos y la comunidad en general, propiciando acciones para la salud y el
mantenimiento de la misma.

El enfoque metodoldgico que guio dicha investigacion es la hermenéutica, ya que ésta
posibilitd la comprension y el entendimiento desde la propia voz de las cuidadoras, en como
viven su realidad y como esta es entendida por ellas. La modalidad o método del que se hizo uso
es el analisis del discurso, puesto que permitio comprender o entender las voces, las historias y
experiencias, de las mujeres que hicieron parte de la investigacion y asi descubrir los significados
e interpretar las palabras de lo que representa el cuidado de si para ellas. Ya que el cuidado de si
posibilita entender el conocimiento que tiene el sujeto de si mismo y de las diversas practicas que

realiza para garantizar el bienestar fisico, mental y espiritual.
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Capitulo 1. Memoria metodoldgica

Es necesario desde la profesion-disciplina de Trabajo Social, contribuir a la generacion de
conocimiento, que permita desarrollar procesos para la intervencion social en el ambito de la
salud publica, realizando investigaciones que muestran los factores sociales que afectan el buen
vivir de las cuidadoras de nifios y nifias diagnosticados con cancer, teniendo presente que cuidar
una persona con una enfermedad cronica tiene repercusiones también en la salud de la cuidadora,
debido a la sobrecarga emocional y a la responsabilidad que esto conlleva.

Por su parte, desde lo académico es necesario y pertinente el estudio sobre el cuidado de
si de las cuidadoras de nifios y nifias diagnosticados con cancer, debido a la poca bibliografia que
hay sobre este tema desde el ambito de intervencion en Trabajo Social en el area de la salud
publica y mas en el contexto colombiano; cabe sefalar que los estudios que se encontraron hasta
el momento hablan del cuidado, pero no lo hacen especificamente sobre el cuidado de si y las
repercusiones e impactos que tienen para la cuidadora hacerse cargo de esta poblacion, y por
otra parte, cuando hablan del cancer en los nifios y nifias se centran en el ambito de los derechos
en salud que ellos tienen.

De acuerdo con lo anterior, gran parte de los estudios que se hallan sobre cuidadores y
cuidado de si, se encuentran principalmente en el campo de la medicina y la enfermeria, en este
sentido, es necesario contribuir a la generacion de conocimientos desde la disciplina de Trabajo
Social, haciéndose necesario cuestionar su accionar en el area de la salud publica, ya que la
intervencidn con personas que se dedican al cuidado de un enfermo debe ser integral y por ende
es un tema que le compete a profesionales desde el &mbito sanitario, pero también a profesionales
del area social, puesto que la salud-enfermedad y muerte no solo devienen de factores fisicos,
sino que repercuten en el ambito social y cultural.

Por otra parte, se hace necesario comprender que no solo el nifio y nifia enfermo requiere
cuidado y acompafiamiento, sino también su cuidadora. Por lo cual se hace pertinente desarrollar
intervenciones gque propicien un bienestar a la forma como la cuidadora, cuida de si, puesto que
las repercusiones no se dan de manera individual, la forma en que se relaciona con el otro se ve
reflejado en su vida cotidiana y en el ambito social, de igual manera se ve la importancia del
profesional de Trabajo Social a la hora de incidir en problemas sociales que afectan los procesos

de salud-enfermedad y muerte de las personas.
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El cuidado de si, permite cuestionar que se hace y no sobre las précticas de autocuidado,
en como se normalizan las actividades con una carga abrupta fisica y emocional, es por ello que
se busca comprender y visibilizar la importancia que tiene el cuidado de si en el mantenimiento
de la salud, y cdmo esto se ve reflejado en el ambito social, de igual modo polemizar como
repercute en la forma de relacionarse con los demas, teniendo presente que es en las
interacciones sociales donde se construyen esas relaciones y redes de apoyo.

En cuanto al &mbito politico del cuidado de si de la cuidadora, se quiere reconocer y
resaltar el trabajo que muchos sujetos han tomado como una labor de constancia y pertinencia
con la idea de construir redes de apoyo que les permita disminuir la sobrecarga a la que se somete
la cuidadora y de este modo optar por el mantenimiento de su propia salud. Lo anterior, se ve
intencionado en la politica publica elaborada en el 2015 en la ciudad de Medellin, “politica para
cuidadoras y cuidadores familiares y voluntarios de personas con dependencia de cuidado y
conformacion de redes barriales de cuidado en el municipio de Medellin” (Universidad de
Antioquia noticias, 2015) la cual conto con la participacion de profesionales de enfermeria de la
universidad de Antioquia, pero donde se hace pertinente desde la disciplina de Trabajo Social
visibilizar la importancia que tiene ésta a nivel socio-cultural.

De este modo se hace necesario desde la profesion, generar intervenciones desde la
prevencion de la enfermedad y la promocion de la salud, ya que las cuidadoras pueden estar
sometidas a efectos negativos por la sobrecarga emocional y fisica de cuidar nifios y nifias
diagnosticados con cancer, haciéndose pues pertinente generar acciones transformadoras.

En cuanto al cuidado de si, les permite a ellas relacionarse mejor consigo mismas y con la
persona que cuida. En este sentido, se puede sustentar que los procesos de salud-enfermedad no
solo hacen parte de una vision biologista, sino que ademas esta relacionada con factores sociales,
culturales, politicos, econdmicos y ambientales que influyen en el desarrollo integral de los seres
humanos.

De igual manera, la intervencion del o la trabajadora social en el cuidado de si, es
importante, porque busca la participacion y empoderamiento de los sujetos para gque alcancen un
bienestar fisico, psicologico y social, a través de acciones gue contribuyan a mejorar la salud y
mantener la misma, posibilitando reflexionar, actuar y generar cambios que le permitan al sujeto

relacionarse de mejor manera consigo mismo, con el otro y con el entorno social.
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En el momento del rastreo bibliografico se evidencidé vacios existentes desde el area
social, en investigaciones sobre el cuidado de las cuidadoras de nifios y nifias con cancer en la
ciudad de Medellin, por tal motivo se vio la importancia de llevar a cabo el estudio, desde la
profesion de Trabajo Social, con el fin de generar propuestas de intervencion en torno al cuidado
de si desde la promocidn de la salud y la prevencion de la enfermedad; para ello se conté con el
talento humano que nos permitié acercarnos a las participantes que hicieron parte del presente
trabajo de grado; la cual se desarroll6 inicialmente con 6 cuidadoras integrantes de la fundacion
alianza de vida FUNAVID, terminando con 5 participantes, puesto que una cuidadora desistié de
la investigacion, sin embargo, no hubo alteraciones, ni contratiempos en el estudio, ya que el
proposito de la misma era comprender las actitudes y acciones que en torno al cuidado de si
tienen estas mujeres cuidadoras para el mantenimiento de la salud. EIl tiempo con el que contaban
ellas, era limitado, debido a sus responsabilidades como cuidadoras, razon por la que se hizo
necesario llevar las entrevistas de manera intensiva y agil.

Las herramientas que se utilizaron en el trabajo de campo consistieron en una guia de
preguntas narrativas, como dispositivo para hablar sobre las concepciones que tienen las
participantes en el estudio sobre el cuidado de si, para ello se hizo uso de la grabacion y
transcripcion de las entrevistas. A su vez, los recursos monetarios no excedieron la capacidad
financiera de las investigadoras debido a que la generacion de la informacion se llevé a cabo de
forma virtual, debido a la pandemia de la covid-19, de manera que, no se hizo necesario un
financiamiento mayor o auspiciado por alguna entidad.

Las investigaciones que dieron paso a los antecedentes sobre el tema del cuidado de si se
iniciaron desde la filosofia con la investigacion Apuntes sobre la filosofia Socréatica: El cuidado
del alma de Pizarro (2004); continuando con Benavides (2003) y su escrito Solo para quien se
interesa en la filosofia del cuidado. El cuerpo integral visto por los griegos; Por otro lado y desde
la antropologia a Barragan, A. desde EI género de los cuidadores en la atencion del dolor crénico
(2011); A su vez a Arganis, Estrategias para la Atencion a la Diabetes Mellitus, de Enfermos
Residentes en Cosamaloapan Veracruz (1998); y finalmente a Fernandez, M. con el texto
Antropologia de los cuidados estudio de los cuidados a pacientes extranjeros hospitalizados desde
la perspectiva de la enfermeria transcultural (2006).

Por su parte, desde la enfermeria se tomaron en cuenta las investigaciones de Achury,

(2006) con su texto La historia del cuidado y su influencia en la concepcion y evolucién de la
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enfermeria, puesto que permite entender el rol que tiene el género femenino en el cuidado del
otro; seguido de lo expuesto por Quintero, (2001) Enfermeria en el mundo cristiano; y Guevara,
et al (2011) Cosmovision en el cuidar de si'y cuidar del otro.

Desde Trabajo Social se abordaron los postulados de Lorente (2004) con su escrito
Género, ciencia y trabajo. Las profesiones feminizadas y las précticas de cuidado y ayuda social;
ademas de lo expresado por Rosa Ludy Arias (2007) en Aportes de una lectura en relacién con la
ética del cuidado y los derechos humanos para la intervencion social en el siglo XXI. 2007; y Gil,
(2016) con el cuidado en la intervencién social una practica en la ética del Trabajo Social.

Ahora, teniendo en cuenta el panorama general, segin Pizarro (2004) los principales
objetivos del método de Sdcrates tenian como principio la exhortacion, es decir que el hombre
puede conocer cudl es el término definitivo de la vida humana. Por otra parte, desde la Apologia,
el mejoramiento del alma depende del conocimiento que se tenga de si mismo. Socrates expresa
que el alma es lo sagrado y valioso para el ser humano, manifestando que ... aquellos que no se
preocupan de sus almas son quienes disfrutan del dinero, los honores y los placeres.” (Pizarro,
2004, p. 148)

En este sentido, Socrates manifiesta la importancia de cuidar de su propia alma, ya que, de
ésta se desliga la felicidad; el mantener un cuidado activo tiene una connotacion de dirigirse
virtuosamente en la vida. De acuerdo con Pizarro (2004), el filosofo Agrafo, concibe que el
cuidado del alma es una de las cuestiones mas valiosas y fundamentales del mundo y su objetivo
en la vida es que el hombre sea consciente de ello. En las primeras conversaciones platonicas,
mediante la refutacion dialéctica es factible tomar cuidado de si mismo, en cuanto éste expone
una indagacién del conocimiento, adjudicandose que el saber es, en cierto modo, virtud.

Ahora bien, los hipocréaticos concebian al régimen de vida como un grupo de practicas del
cuerpo que conforma el ejercicio del hombre, esparciéndose ampliamente como dietética en la
Grecia del siglo V, a lo que antes era la creacion pitagorica de las cuales se fueron deshilando “...
componentes religiosos y ascéticos”.(Benavides, 2003, p. 87)

En cuanto a la dieta (dietética) se encuentra vinculada por cinco componentes centrales,
los cuales son: “La alimentacion (comida y bebida); los ejercicios (gimnasia, paseos, descansos y
bafios); la actividad profesional; las peculiaridades del pais (geografia, clima) y las costumbres
(nomoi) de la ciudad”. (Benavides, 2003, p. 87)
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Dichos aspectos se hallan articulados por la edad, el sexo, las costumbres particulares de
cada sujeto y la constitucion del cuerpo.

Las contribuciones de los griegos se centran en una mirada integral del cuerpo, ya que lo
muestran como un desequilibrio energético, es entonces que éste, fractura o cambia el enlace que
tiene con su “... entorno inmediato”. (Benavides, 2003, p.87) Por lo tanto, a través de la medicina,
el arte y la educacion se fueron dotando las primeras formas de reflexividad, donde la cultura
griega fue concibiendo al ser humano con conciencia e identidad. (Benavides, 2003).

Por otro lado, abordando el concepto del cuidado desde la Antropologia, se tiene presente
la antropologia médica, ya que, es una de las ramas de la antropologia cultural, que se
fundamenta en los conceptos de salud y enfermedad en distintas sociedades. En el texto EI género
de los cuidadores en la atencion del dolor crénico (2011), la antrop6loga Anabella Barragan,
habla de la trayectoria que ha tenido esta especialidad, y como se ha incursionado en la medicina
popular y tradicional, introduciéndose en las ultimas decadas en el ambito de lo moderno, es
entonces, que con esta uUltima se pregunta acerca del acompafamiento de los sujetos con
enfermedades crdnicas, la atencion de la enfermedad por parte del circulo social y filial que rodea
al sujeto con este padecimiento. (Barragan, 2011). Disminuir, prevenir o controlar los dafios a la
salud en el sujeto 0 en la comunidad. Estas practicas de atencion se desarrollan sobre la base de
una estructura de recursos disponibles a nivel intra y extra-doméstico, donde ademas del propio
enfermo, participan diversos actores sociales, miembros del grupo familiar, de las redes sociales,
los terapeutas profesionales, etcétera (Arganis, 1998, p. 14).

De acuerdo con lo anterior, Miguel Angel Molina, antropélogo de la universidad de
Alicante, habla de como los sujetos perciben la enfermedad segln la cultura y entorno. La
Antropologia por su parte, tiene un lugar fundamental para entender el rol del cuidador, tomando
en cuenta las creencias y costumbres que tienen los sujetos para el cuidado. “El estudio y la
busqueda continuada de como cuidar a nuestros semejantes necesita de las aportaciones de
ciencias como la Antropologia que nos interpreta, analiza y explica los valores, creencias, normas
y précticas de salud relacionandolos con la cultura”. (Molina, 2006, p. 3) Es decir, que las
profesiones de las ciencias sociales y humanas brindan herramientas para abordar el cuidado del
otro.

Por su parte, Barragan, destaca que el rol del cuidador en la cultura occidental, es asumido

mayormente por la mujer, ya que en ellas se asigna un rol de poseedoras de los saberes
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relacionados con la atencion a la salud; asimismo, asumen un papel de “(...) enfermeras de hijos,
del cényuge, del suegro y de otras mujeres de su grupo de relacion; estan encargadas de conocer
y establecer las estrategias de autoatencion y de ser acompariantes perpetuas de los enfermos en
los diversos sistemas de salud”. (Barragan, 2011, p. 1084). Por consiguiente, desde la
Antropologia se reconoce que culturalmente, la mujer es la que ha estado a cargo del cuidado del
otro.

Ahora bien, el cuidado desde sus comienzos segin Achury (2006) se relaciona
directamente con el mantenimiento de la vida, la prevencion de la enfermedad y la lucha contra la
muerte, donde segun las caracteristicas de los hombres y mujeres se les asignaban roles y tareas
especificas. A la mujer se le atribuia principalmente el cuidado del otro, ya que es dadora de vida
y puede ejercer practicas para desarrollar en el hogar con dedicacion y delicadeza, al hombre por
el contrario se le asignaba el papel de llevar el sustento econémico de la casa, debido a su
condicion de dominio y fortaleza.

Las préacticas de cuidado empiezan a ser desarrolladas por la mujer en el seno familiar,
brindando bienestar, por medio del cuidado corporal y la alimentacion para mantener la vida,
“Cuidar es y sera siempre una actividad inherente a la vida, a la vida en sociedad y a la condicion
humana” (Quintero, 2001, p. 42) donde el género femenino por su condicién propia de la
maternidad conlleva que culturalmente se le atribuya la proteccién y supervivencia de los grupos
sociales.

El transcurrir del tiempo y la conformacion de comunidades, segin Quintero (2001) hace
que las mujeres expandan el cuidado del otro fuera de su hogar, como forma de servicio social,
vinculada directamente a la religion, la cual regulaba el orden social, y por ende establecia que el
cuidado del otro permitia estar mas cerca a Dios mediante el cuidado de los enfermos y
necesitados. En este sentido, que la mujer cuidadora debia estar consagrada, factor que conlleva a
la “(...) devaluacion de la mujer como ente individual, que pierde su esencia, su autocuidado, y
hasta su higiene (...)” (Achury, 2006, p. 11) descuidandose a si misma por dedicarse al cuidado
del otro.

Sin embargo, el orden social no solo se daba con la iglesia, sino ademas desde profesiones
como la medicina, donde el cuidado toma fuerza desde esta profesion por sus conocimientos para
curar, de esa manera, algunas mujeres empezaron a hacerse auxiliares de los médicos, quienes

por su pericia y experiencia asistian a los enfermos, para convertirse posteriormente en
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enfermeras. Es asi como, la préactica del cuidado se empieza a visualizar desde profesiones como
la enfermeria, ya que historica y culturalmente el cuidado del otro ha estado relacionado con la
atencion brindada por mujeres sanadoras (Quintero, 2001)

En tanto, el cuidado del otro, desde la enfermeria se reconoce la preponderancia que tiene
primero el cuidado de si, puesto que hace parte de su practica profesional, “El cuidar de si, es un
proceso inherente a la conducta humana por demas compleja que exige templanza o dominio de
voluntad, toma de decisiones pertinentes y practicas de conductas saludables tendentes a proteger
la salud”. (Guevara et al, 2011, p, 6) De acuerdo con lo anterior, el cuidado de si comprende el
cuidado del cuerpo, acciones, comportamientos, pensamientos y emociones, que posibilitan
mantener la integridad entre lo fisico, lo mental y lo espiritual.

Por consiguiente, cuidar de si es fundamental, ya que permite proteger y mantener la
salud, lo cual se ha aprendido a lo largo del tiempo a través de la socializacion, mediante
practicas, habitos, costumbres y valores propios de los grupos sociales. Guevara et al, (2011). De
este modo, los sujetos deben aprender primero hacerse cargo de su calidad de vida, lo cual es
determinante a la hora de cuidar del otro y responder a las singularidades del contexto.

Asimismo, la profesion/disciplina de Trabajo Social estuvo inicialmente asignada al
género femenino, debido a las funciones aceptadas culturalmente, como las practicas de ayuda
social y cuidado, estableciendo un vinculo en el &mbito de la salud publica, “Existe una conexion
directa entre servicios sociales y de salud y profesiones feminizadas, ya que en estos sectores
administrativos son en los que se desempefian fundamentalmente”. (Lorente, 2004, p.49). Es
decir, que las practicas sociales de cuidado, desde Trabajo Social se articulan histéricamente con
la mujer.

Desde Trabajo Social se reconoce segun Arias (2007) que el cuidado del otro, se le
atribuye al género femenino, méas por una construccion social, asignada para cuidar la vida, donde
su principal funcién era tener a cargo personas enfermas, ancianas o necesitadas, tanto en el seno
familiar, como en contextos de guerra. Sin embargo, los aprendizajes del cuidado y sus aportes se
manifiestan dependiendo del contexto histérico, por ejemplo, las formas de cuidado tradicionales
que se daban en la China, centradas en estilos y habitos de vida saludables, o practicas desde lo
interno, como las profesadas por Buda, Jesus y la madre Teresa de Calcuta; o las realizadas en
indigenas colombianos, en el cual, el cuidado se centra en la salud, mediante costumbres

ancestrales, el amor a la madre tierra, la palabra, entre otros.



PROCESOS QUE, EN TORNO AL CUIDADO DE Si, REALIZAN ALGUNAS CUIDADORAS... 18

El cuidado en la sociedad representa una condicion natural del ser humano de proteccion
afectiva de las relaciones vitales, configura una construccion social, dinamica y contextual, que
incluye razonamientos, sentimientos, tradiciones, précticas, imaginarios y regulaciones
valorativas, juridicas y politicas. (Arias, 2004, p. 26)

En este sentido, el cuidado es inherente al ser, y esta ligado a las diferentes relaciones que
se establecen en la sociedad con los sujetos, configurando una relacién vital consigo mismo y con
el otro.

Asi mismo, el trabajador social Gil (2016), manifiesta que se debe ser consciente del
cuidado para si mismo, ya que es una forma propia de expresar las necesidades, deseos y
sentimientos propios. Reconocer los cuidados que pueden brindarle los demas, al igual que los
que realizan consigo mismos, sin pensar que es una muestra de debilidad. De acuerdo con lo
anterior, el cuidado, se convierte en una préactica social en la que los seres humanos se relacionan
consigo mismos, con los otros y con el mundo, para la satisfaccion de necesidades mediante
proyectos orientados al bienestar de vida.

El cuidado de si, desde Trabajo Social, permite develar cémo éste contribuye a préacticas
cotidianas para el fortalecimiento de la salud, acercandose al cuidado hacia si mismo, ademas de
ofrecer elementos para acercarse a una reflexion que antepone la experiencia sociocultural de los
seres humanos como escenario de la vida cotidiana.

Ahora, tener presente como inicia el cuidado de si, con los griegos y romanos desde los
aportes de la Filosofia, permite desde Trabajo Social reconocer la importancia que tiene el
cuidado de si, desde la parte fisica, mental y espiritual, reconociendo la promocion de la salud y
la prevencion de la enfermedad, basdndose en comportamientos saludables y los entornos micro y
macro de la persona, lo cual, apunta a buscar o consolidar condiciones para transformar la
realidad; por su parte, la Enfermeria (que estuvo ligada a los inicios de Trabajo Social) y
Antropologia, posibilitan evidenciar como el cuidado ha estado vinculado histérica y
culturalmente al género femenino.

Ahora bien, para los antecedentes se retomaron postulados de profesiones distintas a
Trabajo Social, que han abordado el cuidado de si y el cuidado, mostrando como éste es inherente
al ser humano y permite el relacionamiento consigo mismo, con los deméas y con el mundo. Es
necesario tener en cuenta, que Trabajo Social dentro de su accionar retoma diferentes postulados

(de otras disciplinas) por su enfoque interdisciplinar que le permiten leer e intervenir en la
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realidad de manera integral. La profesion/disciplina de Trabajo Social muestra cémo el cuidado
se configura en una construccion social, en la que intervienen tradiciones, imaginarios,
costumbres, practicas y diferentes formas de razonamiento que asumen los sujetos para cuidarse a
si mismo, y al otro que tienen a cargo, por ejemplo, por alguna dependencia, o ser menor de edad.

Abordar el cuidado, permite construir proyectos de forma individual y comunitaria, para
el bien comin del cuidador como para quien acoge el cuidado, de igual manera posibilita la
intervencion en politicas publicas para garantizar el acceso a derechos, reconociendo la
importancia que tiene la promocion de la salud y prevencién de la enfermedad, para generar
condiciones que disminuyan los riesgos que afecten el bienestar y vida de los sujetos.

Para efectos de esta investigacion nos centramos en el cuidado de si de las cuidadoras de
nifios y nifias con cancer en la ciudad de Medellin, se hace la aclaracion de que, en el rastreo
bibliografico al momento de la realizacion de ésta, no se encontraron los suficientes avances
investigativos en el tema, sin embargo, se tomo en cuenta lo investigado sobre el cuidado desde
diferentes disciplinas. Dichos antecedentes permitieron mostrar los vacios que hay en el tema
desde el area social, viéndose la importancia que tiene este tema en la profesion de Trabajo
Social, ya que permite generar conocimiento y propuestas de intervencion sobre el cuidado de si
de las cuidadoras. Ahora bien, cabe sefialar que, en el articulo de Carrillo et al (2015) Habilidad
de cuidado de cuidadores familiares de nifios con cancer. Revista salud puablica, amplia el
panorama, permitiendo problematizar la pregunta de investigacion, por lo tanto, en el siguiente
apartado se ahonda en el tema.

A lo largo de la historia, la manera de entender el significado de cuidado, de ponerlo en
practica y afrontar la responsabilidad frente a éste, se debe a una construccion cultural que se
materializa en practicas, representaciones, ritos, actitudes, creencias y conocimientos que una
cultura en especifico tiene en torno al cuidado, en la cual la cultura, la historia y la ciencia han
desempefiado un rol importante en su evolucion, debido que le han contribuido una direccion al
cuidado de la salud y la vida. (Uribe, 1999)

Tomando como punto de partida la cultura griega, una de las corrientes filosoficas como
es el estoicismo, produjeron importantes desarrollos en cuanto al cuidado de si, la cual ellos
nombraron, el cultivo de si, aunque algunos autores lo nombraron autocuidado, en el caso
particular de esta investigacion se entendera desde el cuidado de si, ya que éste se puede entender

como una actitud y conocimiento reflexivo del sujeto sobre si mismo, donde se enfatiza y prioriza
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la importancia de las relaciones del sujeto consigo mismo. El principio del cultivo de si se centra
en: “... hay que cuidarse y respetarse a si mismo, en tanto al intensificar la relacion con uno
mismo, se constituye sujeto de actos.” (Uribe, 1999, p. 111)

En este sentido, los griegos emplearon una mirada integral del cultivo de si, ya que se
centran en la necesidad de cuidar tanto el cuerpo como el alma. Para los griegos el cuidado de si
incorporaba los cuidados del cuerpo, los ejercicios fisicos sin excederse, los regimenes de salud y
un complacimiento prudente de las necesidades. (Uribe, 1999)

Ahora bien, Michel Foucault (1994) expresa que hay tres lineas de evolucion de la nocion
de cuidado de si, las cuales son: la dietética, que se manifiesta en relacion entre el cuidado y el
régimen global de la existencia del cuerpo y el alma; la economia, se da como el enlace entre el
cuidado de uno mismo Yy la actividad social; y por ultimo se encuentra la erética, que se da entre
la relacion entre uno mismo y la relacion amorosa. Estos conceptos se presentan como campos de
ejecucion de la practica de uno mismo, siendo ambitos grandes en los cuales se renueva la
practica de uno mismo.

Por otro lado, los progresos tecnologicos y cientificos, especificamente los enlazados con
la medicina, tuvieron una gran influencia en el concepto y maneras de promocionar el cuidado de
la salud. El siglo XX fue representado por un sistema de salud en el cual su base era el desarrollo
técnico. Dicho modelo otorga la responsabilidad tanto del cuidado de la salud como la superacion
y recuperacion de la enfermedad al grupo médico especializado; precisando una relacion vertical
donde el sujeto se modifica en un objeto de cuidado profesional. Por consiguiente, esta relacion
determina la preeminencia de inversion en salud, otorgando pocos recursos a las acciones tales
como promocion y educacion. (Urrutia et al, 2004)

Siguiendo a Foucault (1994), el cuidado de si es el conocimiento que se tiene de si mismo.
Por lo tanto, el poder ocuparse de si mismo implica ser capaz de ocuparse de los otros. El
cuidarse y conocerse en diferentes aspectos tales como el espiritual, el fisico y demas, significa
tener el poder y el control de ocuparse de los otros, por lo tanto, el cuidado es vital tanto para el
individuo como para los otros.

Por lo anterior, surge la necesidad de hacer evidente que los sujetos poseen la capacidad
de cuidarse a si mismos y a sus familiares, y como sujetos cuentan con el derecho a participar en

las decisiones que confieren a su propia salud. (Urrutia et al, 2004)
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En este caso, cuando se hace referencia a la capacidad de los sujetos a cuidarse a si
mismos y a ocuparse de otros que tiene una enfermedad cronica, se hace alusion a las cuidadoras
de nifios y nifias con cancer. Por tanto, se ahondard un poco en el tema para una mejor
comprension.

Cuidar a una persona con enfermedades cronicas, conlleva a su cuidadora a invertir
muchas horas para su cuidado, debido a que son enfermedades que requieren de tratamientos
continuos. En este caso particular se refiere a enfermedades cronicas como el cancer, el cual ha
estado presente a lo largo de la historia en la humanidad y afecta a la poblacion en general.

Centrdndose en el cancer como enfermedad cronica que atiende principalmente las
cuidadoras en esta investigacion, se estima que, a nivel mundial, el cancer afecta a gran parte de
la poblacién, por ejemplo, en México, Costa Rica, Panama Argentina, Bolivia, Brasil, Chile,
Colombia, Ecuador, Peru, Paraguay y Uruguay representan en conjunto un 92% de incidencia de
cancer, y un 91% de mortalidad en América Central y América del Sur en 2012. The Economist
Intelligence Unit Limited (2017).

De igual manera, en Latinoamérica y Caribe “(...) se diagnosticaron 17,500 casos nuevos
en nifos y nifas, cada afio son registrados 8,000 casos por mortalidad” (Salud total, 2015, p.1).
En el caso especifico de Colombia, Minsalud (2018) sefiala que anualmente en el pais se registran
1.322 casos nuevos de cancer en menores de 18 afios, donde alrededor de 500 menores de 14
afios con este diagnostico fallecen. Por su parte el fondo colombiano de enfermedades de alto
costo (2020), sefialé que para el afio 2018 habia 6218 menores con este diagnostico en Colombia,
concentrandose principalmente en los departamentos de Bogota, Valle del Cauca y Antioquia, en
este ultimo departamento se observo que el tipo de cancer que prevalece en los menores son los
linfomas, donde se reportaron 558 casos en el Gltimo dato disponible del 2018.

Ahora bien, si es un nifio o nifia diagnosticado con cancer, demanda mas cuidado y
requiere gque se le preste atencion la mayor parte del tiempo posible, ya que de acuerdo a las
caracteristicas y particularidades de su edad, debe contar con un continuo acompafiamiento, lo
cual puede llegar a ser aun mas desgastante fisica y emocionalmente para su cuidadora, la cual si
no tiene un buen bienestar de vida, tendrd impactos negativos en estos menores, puesto que para
cuidar del otro, es necesario y fundamental cuidarse primero a si mismo.

Si bien se les atribuye a las mujeres el cuidado de personas enfermas y prestar principal

atencién a sus hijos, no se debe desconocer que los nifios en la antigliedad seguln la investigacion
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de la psicologa Maritza Acevedo (2012), eran considerados como objetos y se les restaba
importancia, ya que solo en la adultez se tenia valor, por lo cual era natural practicar el
infanticidio y abandono.

El infanticidio se daba principalmente en nifias, en hijos ilegitimos y en nifios con
defectos congénitos. Sin embargo, en Atenas las madres de clase baja cuidaban de sus hijos y en
las familias de clase alta se les entregaban a las criadas para que los tuviesen a cargo y cuidaran
de ellos. En Esparta se vigilaba a las mujeres gestantes para que dieran a luz a nifios sanos, ya que
ellos tendrian como objetivo formar parte del ejército espartano. En Roma por el contrario era
muy comun el abandono y venderlos como esclavos.

Continuando con lo planteado por Acevedo (2012) en la edad media se empiezan a dar
otros cambios en la concepcion del nifio teniendo gran influencia el dogma cristiano mediante la
prohibicion del abandono y el infanticidio. Asimismo, en la contemporaneidad se empieza a
reconocer al nifio como sujeto de derechos, el cual tiene que tener un cuidado especial de acuerdo
a las caracteristicas de su edad; es asi como la enfermedad en los nifios se empieza a ver como
algo que hay que tratar.

Ahora bien, la influencia del cristianismo no solo se dio en el cuidado de los nifios porque
tenian alma, sino que ademas influyé en el cuidado de los enfermos, Achury (2006) sefiala que en
esta epoca la mujer debia ocuparse y dedicarse al cuidado del otro para estar mas consagrada a
Dios, en la medida que sacrificaban su propio bienestar por el otro, viéndose de este modo,
mujeres religiosas que cuidan mediante palabras de consuelo y la transmision de valores
cristianos.

Sin embargo, en la modernidad se empieza a descentralizar el poder que tenia la iglesia,
fortaleciéndose el campo de la ciencia y por ende también cambia la figura de la mujer
consagrada que cuida para estar mas cerca a Dios, por aquella que cuida porque tiene, segun
Achury (2006), habilidades psicoldgicas que la hacen mejor observadora y tener sensibilidad
frente a las enfermedades ajenas, es por ello, que estas mujeres se empiezan a vincular desde el
ambito de la salud como auxiliares de los médicos, al igual que el campo de lo social comienza a
tener relevancia en el tema, lo cual se abordard mas adelante.

De acuerdo con Achury (2006), el proceso historico del cuidado ha estado relacionado
directamente con las mujeres, debido a que social y culturalmente se les ha reconocido como las

principales cuidadoras, atribuyéndose este rol, conjuntamente con la fecundidad, el desarrollo y el
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mantenimiento de la vida, enfocandose por lo general en el bienestar del otro desde el nacimiento
hasta la muerte. Es entonces que, culturalmente el cuidado de personas con enfermedades
cronicas es asumido mayoritariamente por mujeres, debido a las condiciones sociales y bioldgicas
para mantener la vida y el bienestar del otro, asumiendo la carga social y cultural de cuidadora
principal.

De esta manera, el género femenino, es el que tradicionalmente asume el cuidado de la
persona enferma, donde segin Mosquera (2013) relacionado con lo planteado por Achury (2006),
se da principalmente por la imposicién social y cultural de ser una red de apoyo y cuidado,
atribuyéndole el papel natural de cuidadora y protectora. Las cifras evidencian que:

87.8 % de los pacientes dependientes son cuidados por mujeres con un rango de edad de

27 a 83 afios; (...) en Espafia el 93.7% de las pacientes dependientes tienen vinculos

familiares con la persona que los cuida; sin embargo, mientras que el 24,5% de las

mujeres prestan cuidados, solo lo hace el 16.6% de los hombres. (Garcia, 2004, Gil, 2009

Citado por Osorio, 2011, p. 19).

El predominio del cuidador de personas enfermas en el ambito mundial son cuidadoras
informales; y en el caso colombiano es frecuente que sean los familiares primariamente la mujer,
por su rol de hija, hermana, madre, esposa 0 nuera.

En este sentido, el cuidador asume la responsabilidad del cuidado en personas con
enfermedades cronicas por la relacion que establece con ellas, ya sea porque es un miembro de la
familia o por establecer otras cercanias. Haciendo alusion al papel de los cuidadores, en Reino
unido se estima que el 5,7 millones la poblacion de cuidadores representa un aproximado de 17%
de los hogares; en Espafia el 20,7% de los adultos brinda ayuda para la realizacion de las
actividades de la vida diaria a una persona mayor con la que convive, y el 93,7% de ellos tiene
vinculos familiares con la persona a la que cuida; por su parte, en Estados Unidos hay 52
millones de cuidadores informales de personas adultas enfermas o con alguna discapacidad, y
25,8 millones prestan cuidados de asistencia personal; y En Canada, se cuenta con un aproximado
de 3 millones de habitantes que brindan ayuda a personas con enfermedad crénica o discapacidad
(Garcia et al, 2004).

Por otra parte, la investigacion de enfermeria de Achury et al, (2011) manifiesta que, el

cuidar a personas con enfermedades cronicas implica cambios en el bienestar y la calidad de vida,
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tanto del enfermo como de quien lo cuida. De igual manera, las personas a cargo de otras se
mueven en dos sentidos, primero en las actividades de cuidado para el otro y segundo en las
practicas del cuidado de si.

El cuidar de otro y no cuidarse a si mismo, tiene repercusiones que se veran reflejadas en
el ambito de la salud y lo social, si el cuidador no establece précticas y acciones para su cuidado,
puede llegar a sentir dolores cronicos, agobio y cansancio, manifestdndose una “... sobrecarga,
sentimiento de culpa y soledad, frustracion, negacién de sentimientos, ansiedad y/o depresion”
(Gallagher et al, 1989, p. 449-456, citado por Revuelta, 2016, p.5) factores que se veran
reflejados en su vida cotidiana.

Asimismo, la trabajadora social Ana Mosquera (2013) sefiala que el cuidador de personas
con alguna dependencia, presenta una sobrecarga de estrés que se refleja en su salud, en la vida
personal y social, produciendo variaciones en su estado emocional y comportamental, ya que la
responsabilidad de tener una persona enferma a cargo le presenta al cuidador cambios
significativos en las relaciones  personales y sociales, debido a que se disminuye
considerablemente el tiempo libre y actividades de ocio que realizaban habitualmente. De igual
manera, como lo expresan Achury et al, (2011) el cuidador presenta alteraciones en el ambito
fisico y psicoldgico, transformando las interacciones sociales y actividades que desarrolla
habitualmente.

Por su parte, cuando son los padres los que cuidan de sus hijos, quienes por multiples
circunstancias se convierten en personas dependientes, el impacto emocional es mayor, debido a
que implica modificacion de planes a futuro, reevaluacion de la relacion interpersonal,
sentimientos de ambivalencia y reajuste de la vida social. Ruiz y Nava (2012)

En cuanto a las consecuencias del cuidado en la vida del cuidador, pueden ser cambios en
los siguientes ambitos: las relaciones familiares, laborales, econémicas, recreativas y en temas de
salud y estado de animo. Por ende, aunque parezca que las transformaciones que acontecen
durante el tiempo de cuidado son especificamente negativas, algunas de estas también se pueden
transformar de forma positiva, tales como, el fortalecimiento de las relaciones, vinculos
familiares, contactos con los otros y el conocimiento de si mismo.

Ahora bien, centrandose en el &mbito nacional y en cuidado de enfermedades cronicas

como el cancer, la investigacion realizada por Carrillo et al (2015), de la facultad de enfermeria
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de la universidad Nacional de Colombia, que comprometi6 a 85 cuidadores de nifios y nifias con
cancer atendidos en el Instituto Nacional de Cancerologia en el 2012, muestran que:
Las personas que estan a cargo del nifio con cdncer son en su mayoria mujeres dado por el
91,8 %. Respecto a la edad, el 52,9 % de los cuidadores son jovenes con edades
comprendidas entre los 18 y 35 afios, seguido por el 44,7 % que se encuentran entre los 36
y los 59 afios y solo 2,3 % con 60 0 méas afios. Por tratarse de pacientes pediatricos, todos
ellos se ubican en el grupo de menores de 18 afios. (Carrillo et al, 2015, p. 397)

Asimismo, las autoras plantean que el nimero de horas empleadas a diario para el cuidado
de los nifios y nifias con cancer es de 24 horas en un 70, 6%. Las fuentes de apoyo son con
frecuencia en un 45,9 % la familia, 17,6 %, familia y fundaciones y 1,2% amigos y fundaciones.

El cancer en Colombia no solo es un tema que le compete al area de la salud, sino que
ademas debe ser abordado desde el ambito social, ya que influyen factores psicosociales, que lo
convierten en una situacion compleja, puesto que de no ser atendidos a tiempo ponen en riesgo la
vida, la calidad de la misma y el bienestar de las personas diagnosticadas con la enfermedad.

El cuidar a una persona con una enfermedad crdénica demanda en muchas ocasiones
apoyarla en cambiar su estilo de vida, encarar el dolor, ver alterada la posibilidad de socializacion
con esa persona cercana y tener en cuenta que se debe enfrentar al temor de perder un ser
querido. También, la experiencia de cuidado exige a las cuidadoras nuevos conocimientos,
habilidades y toma de decisiones.

Por consiguiente, se ve la importancia de abordar el cuidado de si desde el Trabajo Social,
ya que las cuidadoras de nifios y nifias diagnosticados con cancer no solo deben estar pendientes
del menor sino ademas de ellas mismas. Dicho cuidado de si, implica un relacionamiento consigo
mismas, con los demas y con el mundo, que se ve reflejado en la salud propia, es por ello que “A
lo largo de la historia (...) los seres humanos han construido significados y practicas
socioculturales diversas que determinan formas particulares de cuidarse a si mismos” (Mufloz,
2009, p. 393)

El cuidado de las personas que tienen a cargo a otra con una enfermedad crénica es una
tematica que se ha venido abordando desde la intervencion de los trabajadores sociales en el
ambito de la salud en paises como Espafia, Estados Unidos, Argentina, y en Colombia también se

ha abordado, cobrando mayor relevancia a partir de la politica pablica de 2015; viéndose un
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principal énfasis en la prevencion de la enfermedad y promocion de la salud del cuidador, la cual
es asumida en su mayoria por el género femenino.

La vinculacién del trabajador social con profesionales del area de la salud, y su
comprension de los fendmenos sociales, de acuerdo con Miranda (2010), surge en el contexto
Europeo y Estadounidense, brindando los lineamientos para la creacion de esta profesion-
disciplina en el continente latinoamericano, permitiendo orientar el quehacer profesional, y poner
de manifiesto la relacion existente entre salud-enfermedad-muerte y los fendmenos sociales,
teniendo en cuenta las diferentes dindmicas del entorno y como estas repercuten en el bienestar
de las personas.

Hablar de la importancia que tiene el cuidado de si en las personas que tienen a cargo otra
con alguna dependencia, se pone de manifiesto especificamente desde la profesion con procesos
que inciden en el mantenimiento de la salud de la cuidadora, mediante una funcion preventiva y
promocional. A nivel internacional, especificamente en Espafia la trabajadora social Ana
Mosquera (2013) sefiala que la responsabilidad de cuidar a una persona dependiente genera para
su cuidadora afectaciones en su salud mental.

En este sentido, se puede decir que el desarrollo integral de los seres humanos esta dado
por una sociedad mas justa y equitativa, donde la salud se convierte en un elemento primordial
para garantizar el bienestar de vida de los sujetos. Teniendo presente esto, se ve la importancia
que tiene la promocion de la salud desde el Trabajo Social para generar procesos en torno al
cuidado de si del cuidador.

Para comprender la promocion de la salud se tiene en cuenta la declaracion de Alma Ata
en 1978, conferencia internacional que promueve la accion por parte de los gobiernos,
profesionales y la comunidad en general para participar en las acciones de salud, ya que es un
derecho fundamental de los seres humanos, y no solo debe ser vista desde la medicina. De
acuerdo con Dugue (2007), salud y enfermedad estan atravesadas por desigualdades econémicas
y sociales, como consecuencia de condiciones politicas y socio-culturales de los paises. Es por
ello, que esta declaracion promueve formular métodos, estrategias y tecnologias practicas, para
que se dé una participacion que promueva en los sujetos acciones responsables con su salud.

Haciendo énfasis en el tema de desigualdad econdémica y social, Carrillo et al (2015)
hacen referencia al estrato socioecondémico de estos cuidadores, donde estrato 1 corresponde a un

55,3 %, estrato 2 a un 30,6 % Yy estrato 3 aun 11,8 %. Lo cual pone en evidencia que la mayoria



PROCESOS QUE, EN TORNO AL CUIDADO DE Si, REALIZAN ALGUNAS CUIDADORAS... 27

de los cuidadores pertenecen a un estrato bajo. Al respecto Achury et al, (2011) siguiendo a
Garcia, sefialan que en el &mbito mundial el predominio del cuidado se da en las mujeres de
clases sociales menos privilegiadas, con un menor nivel educativo y sin un trabajo estable. En
cuanto a la edad se ubica en un aproximado de menor o igual a 35 afios.

A nivel nacional el trabajador social en el area de la salud interviene en procesos de
atencion, prevencion, promocion y rehabilitacién (Consejo Nacional de Trabajo Social, 2014). Es
pertinente aclarar que hasta el momento la blusqueda bibliogréafica en torno al cuidado del
cuidador tiene avances desde la profesion en Trabajo Social a nivel mundial con paises como
Espafia y Argentina, presentando investigaciones y articulos como Trabajo Social Sanitario.
Sobrecarga del cuidador principal en pacientes geriatricos diagnosticados de demencia
(Mosquera, 2013) y Reflexiones en torno a la intervencion del trabajo social en las instituciones
de salud: EIl cuidado a los que cuidan y el atravesamiento de las concepciones hegemdnicas de
familia y cuidado (Garibaldi et al, 2014), evidenciandose formas de intervencion desde la
profesion; sin embargo, a nivel nacional el cuidado de personas que tienen a cargo otra con una
enfermedad cronica, se hace mas evidente desde el ambito de la salud con investigaciones de
enfermeria, tales como Cultura y Salud: elementos para la diversidad y las inequidades (Duque,
2007); Cuidar a los cuidadores (Universidad de Antioquia Noticias, 2015); Calidad de vida de los
cuidadores de pacientes con enfermedades crénicas con parcial dependencia (Achury et al, 2011);
entre otras.

En cuanto a la politica puablica de cuidadores a nivel nacional (mencionada con
anterioridad), se encontré que Medellin es pionera en la elaboracion, segin Redaccion - UdeA
Noticias, esta se aprobo el 03 de noviembre del 2015, donde se contdé con los avances y la
participacion de profesionales en el area de la salud de la facultad de enfermeria de la universidad
de Antioquia.

Politica para cuidadoras y cuidadores familiares y voluntarios de personas con
dependencia de cuidado y conformaciéon de redes barriales de cuidado en el municipio de
Medellin, que tiene como propasito institucionalizar la atencion integral de cuidadores familiares
y voluntarios mediante capacitacion en cuidados basicos en el hogar para personas con
dependencia por condicién fisica, mental, intelectual, sensorial 0 que por razones de edad se

encuentran limitadas en su autonomia de manera permanente. (UdeA Noticias, 2015)
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En este contexto la trabajadora social Juliana Lujan (2018), sefiala que se requiere desde
la profesion incentivar la participacion en torno a los cuidados del cuidador, “(...) sensibilizando a
los profesionales sociales y de la salud a que aporten en estas iniciativas, sin pasar por alto que
aun falta mucho recorrido e incluso apenas en instituciones de la salud de Medellin” (p. 18) de
igual manera, ella manifiesta que se requiere la articulacion de profesionales del area social y de
la salud para garantizar una intervencion integral.

De acuerdo con lo anterior, esta politica publica muestra la importancia de la articulacion
de diferentes profesiones para desarrollar acciones que posibiliten y promuevan el cuidado de si
de las personas cuidadoras.

En este sentido, se hace necesaria la intervencion del trabajador social en el &mbito de la
salud, para generar estrategias y acciones que posibiliten garantizar el bienestar y el buen vivir de
los cuidadores, teniendo presente la importancia que tiene el cuidado de si, en los diferentes
aspectos de la vida del cuidador. El cuidado de si, de acuerdo con Foucault, comprende tres
vertientes: el primero de ellos, es la actitud que se tiene frente a si mismo, a los otros y al mundo;
el segundo, es una manera establecida de vigilancia de mirada; y el tercero tiene que ver con el
concepto de cuidado de si, que se relaciona con acciones sobre si mismo, y posibilitar
modificaciones y transformaciones. (Lanz, citado por Garcés & Conrado, 2013).

Teniendo en cuenta el panorama general se evidencié que cuidar a personas con
enfermedades cronicas tiene repercusiones en la salud fisica y emocional, no solo del que tiene la
enfermedad, sino ademas de la persona que le brinda cuidado. Por su parte las enfermedades
cronicas como el cancer afectan a la poblacion sin importar la raza, el estrato socioeconémico, la
edad, el sexo, etc., donde los nifios y nifias no se escapan a esta realidad y al ser diagnosticados
con cancer requieren ain mas del cuidado y acompafiamiento de las personas que lo tienen a
cargo, debido a las caracteristicas de su edad y el grado de vulnerabilidad que han representado a
lo largo de la historia. Por consiguiente, si cuidar una persona enferma tiene repercusiones en la
salud de quien lo cuida, el hecho de que sea un nifio y nifia con cancer (quienes no se encuentran
en la misma capacidad de desarrollar las actividades cotidianas al mismo nivel de un adulto)
puede demandar mayor tiempo y dedicacién por parte de la cuidadora.

De igual manera, se constatd que el cuidado ha estado directamente relacionado con el
género femenino, debido a que cultural e historicamente se le atribuye el rol de protectora,

delegandoles atribuciones para encargarse de los familiares dependientes, ademas de las
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diferentes funciones que llevan a cabo en el entorno familiar y social, lo cual tiende a generar una

sobrecarga para ellas.

Debido a esto, se hace necesario desde el Trabajo Social, llevar a cabo intervenciones y

estrategias que posibiliten generar practicas de cuidado para la cuidadora, relacionadas al cuidado

de si, teniendo presente la relacion que existe entre la salud y la enfermedad de la sujeta que tiene

a cargo a otra persona, es asi que la intervencion del o la trabajadora social, debe ir orientada al

cuidado de si de los que cuidan, es por ello, que esta investigacion parte de la pregunta, ¢Qué

procesos para el cuidado de si, realizan las cuidadoras de nifios y nifias diagnosticados con cancer

en la ciudad de Medellin?

Tabla 1 Matriz

Eje Categoria Subcategorias | Descriptores u | Posibles preguntas | Instrumento

articulador Observables (tecnica)
Practicas para el

Cuidado de | Autocuidad cuidado del cuerpo. | (Qué idea tienen

si 0 del cuidado de si? | Entrevista

El cuidado Cuerpo Acciones llevadas a | ¢(Cual es su rutina | narrativa

de si, es una cabo para el | diaria? (desarrolla o

practica de mantenimiento de | no actividades de

si, que la salud. cuidado)

permite la ¢Cuéles son sus

transformaci Tipos de cuidado | motivaciones para

on del con el cuerpo. cuidar de usted?

sujeto, en la ¢Cémo se siente

medida que Manejo del tiempo | con su trabajo de

uno mismo, para el cuidado | cuidadora?

se preocupa propio. ¢Para usted qué es

por uno

el cuerpo?
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mismo,
Foucault al
respecto
sefiala que
la vida debe
tomarse
como  una

obra de arte,
en la cual el
sujeto

reflexiona y
se construye
de manera
individual y
esto implica
la relacion
con uno
mismo, con
el otro y con
el mundo.
En este
sentido, el
cuidado de
si es el
conocimient
0 que tiene
el sujeto
sobre si
mismo, y es

en esta

Cuidado

Interaccione

s sociales

Cuidar

Entorno

social

Dinamicas para
cuidar.

Actividades y
practicas de
cuidado.

Acciones llevadas a
cabo para cuidar.

Distribucion del

tiempo para el
cuidado.

Tiempo invertido
en el cuidar.
Formas de

relacionamiento

con el otro.

Cambios en su

¢Qué cambios en su
diario  vivir ha
representado tener
a cargo el cuidado
del otro?
¢Cudles lugares

dejo de frecuentar

desde  que es
cuidadora?

¢Qué lugares
empezo a
frecuentar  desde

que es cuidadora?

¢Qué cambios en su
diario  vivir  ha
representado tener
a cargo el cuidado

del otro?

Entrevista a

profundidad
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dimension diario vivir.
que puede
desplazar la Comportamientos.
mirada para
cuidar  del Cotidianidad | Dinamicas de su
otro, puesto cotidianidad.

que las
relaciones
con los
otros estan
presentes en
el cuidado
de Si.
Foucault,

(1984).

1.1 Objetivos

1.1.1 Objetivo general
Comprender los procesos que, en torno al cuidado de si, realizan algunas cuidadoras de nifios y

nifias diagnosticados con cancer en la ciudad de Medellin.

1.1.2 Objetivos especificos

e Caracterizar las cuidadoras de nifios y nifas diagnosticados con cancer, participantes de la
investigacion.

e Describir las practicas que adoptan las participantes de la investigacion para el mantenimiento
de su salud.

e Indagar por las opiniones que las cuidadoras participantes de la investigacion tienen en torno al

cuidado de si.
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e Generar propuestas para la intervencion desde el Trabajo Social en la promocién del cuidado
de si.

1.2. Disefio Metodoldgico

El disefio metodologico de esta investigacién estuvo sustentado en la hermenéutica,
debido a que posibilit6 comprender lo que significa un fenémeno o suceso para las personas. En
este sentido, esta perspectiva metodoldgica cobré relevancia ya que permitié comprender los
procesos que, en torno al cuidado de si, realizan algunas cuidadoras de nifios y nifas
diagnosticados con cancer, ya que como lo plantea Heidegger posibilita “(...) entender lo que
significa ser una persona y como el mundo es inteligible para los seres humanos” (Heidegger,
citado por Castillo, 2000, p.29).

El arte de la hermenéutica consiste en este modo en la comprension y el entendimiento del
ser consciente de si mismo. Es por ello, que el interés del estudio se centré en conocer como
entienden las cuidadoras su situacion, para poder interpretar la esencia de lo que viven.

Por su parte Gadamer segun Aguilar (2004) manifiesta que el constituir el progreso y
proceso de la ciencia y del pensamiento en una dimension conjunta de la experiencia del mundo
se adscribe en el comun lenguaje. El lenguaje como destreza de la hermenéutica se constituye
como un factor fundamental, puesto que posibilita “(...) la subtilitas intelligendi o comprension,
las subtilitas explicandi o interpretacion y las subtilitas applicandi o aplicacion” (Gadamer, 1993,
p. 378. Citado por Barrero et al, 2011, p. 118) es decir, que el lenguaje permite comprender e
interpretar desde la propia subjetividad de los sujetos, creencias, valores y practicas, para de este
modo entender lo que significa.

La hermenéutica como arte de comprension y entendimiento requiere del didlogo abierto
que exige escuchar las historias desde la propia voz que narra, ya que se requiere del lenguaje
para que los seres humanos sean comprendidos y puedan comprender. De acuerdo con Carcamo
(2005), la manera de comprender y entender a los sujetos se da como base fundamental en una
expresion ya sea escrita o0 hablada, puesto que permite la relacién dialogal mediante la
articulacion primaria, entre la persona que esta construyendo la narracion y la dota de sentido y

por el otro, que esta escuchando para entender lo situacional.
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Siguiendo lo planteado, la hermenéutica permitio vislumbrar la relacion dialogica, donde
el lenguaje posibilita el entendimiento de lo que significa el cuidado de si, para las cuidadoras
participantes de la investigacién. En este sentido, la palabra no solo posibilitd la comprension e
interpretacion, sino ademas la reflexion y la posibilidad de generar cambios en torno a los
procesos que llevan a cabo las participantes para el mantenimiento de su salud y la prevencion de
la enfermedad.

Teniendo en cuenta lo anterior, la estrategia que se utilizd en esta investigacion es el
analisis del discurso, ya que permiti6 comprender o entender las voces, las historias y
experiencias de las cuidadoras, y asi descubrir los significados e interpretar las palabras de lo que
significa el cuidado de si para ellas.

El anélisis del discurso segun Ifiiguez (2003) o mas claramente el discurso, consiste en un
agrupamiento de métodos lingiisticos que conservan y fomentan ciertas relaciones sociales. El
discurso reside en analizar en como los métodos proceden en el presente conservando y
fomentando dichas relaciones “(...) es sacar a la luz el poder del lenguaje como una practica
constituyente y regulativa” (Ifiiguez, 2003 p. 99).

El anélisis del discurso, segun Sayago (2007) permite abordar el uso del lenguaje como
fundamento de informacion y datos para la identificacion de estilos y dialectos, para el
reconocimiento de identidades sociales y para rehacer y reconstruir los juegos intertextuales y las
representaciones discursivas. El analisis del discurso ya sea escrito o narrado, permite entender la
perspectiva que tiene el otro sobre un determinado tema, sus conocimientos y a lo que le da
sentido.

En este orden de ideas, el anlisis del discurso propicié también hacer una interpretacion
detallada del lenguaje, debido a que éste en si mismo no siempre refleja lo expresado, de acuerdo
con Santander (2011), el lenguaje debe someterse al analisis, puesto que lo dicho no solo
muestra, sino que también oculta, en este sentido el lenguaje revela mas de lo que aparentemente
dice. Se analiza el discurso porque el conocimiento del mundo para los seres humanos esta segln
el autor, en las palabras que circulan, lo cual posibilita comprender las formas de accién que
tienen los sujetos en la sociedad y como construyen su realidad.

Se puede decir que el analisis del discurso se convierte en una préactica social, donde
segun Fairclough, citado por Santander (2011), se hace necesario analizar las palabras para

entender y leer la realidad social. De acuerdo con lo anterior, el andlisis del discurso en esta
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investigacion facilité desarrollar los procesos de campo y andlisis, brindando la posibilidad de
comprender y dotar de sentido el discurso que tienen en torno al cuidado de si, las cuidadoras de
nifios y nifias con cancer y la manera en que desarrollan acciones para el mantenimiento y

cuidado de su salud.

1.3. Momento de recoleccion y generacién de la informacion

Para la recoleccion de la informacion se utilizé principalmente la narracion, ya que ésta al
ser una experiencia vivida y compartida entre dos personas o mas, llega a ser una parte
fundamental para entender las acciones que toma la persona entrevistada sobre el cuidado de si,

buscando el énfasis en pequefios detalles para comprender e interpretar lo que expresan.

(...) la narrativa se presenta como un camino de mayor conocimiento sobre el cuidado, el
investigador tiene un gran reto de utilizarlas para comprender las experiencias que otros
viven. A su vez, a partir de los relatos, se tratara de establecer la estructura de un episodio,
organizar la secuencia de eventos, jestablecer las explicaciones a través de la
interpretacion de los hechos y significados que dan sentido a la experiencia! (\Valderrama
et al, 2017, p. 1489)

Para garantizar que la narracion fuera un camino que propicia el conocimiento, se utilizé
como técnica la entrevista a profundidad, ya que ésta facilito a las investigadoras acercarse a las
cuidadoras, comprender sus acciones, sus actitudes, e interpretar el contexto en el que estan
inmersas. Un factor tal como la intimidad, posibilité ir descubriendo con profundidad, aspectos
que las participantes de la investigacion consideran relevantes y trascendentes dentro de su propia
cotidianidad.

Esta técnica fue con “(...) la intencionalidad de adentrarse en la vida del otro, penetrar y
detallar en lo trascendente, descifrar y comprender los gustos, los miedos, las satisfacciones, las
angustias, zozobras y alegrias, significativas y relevantes del entrevistado” (Robles, 2011, p.40)
por lo que inicialmente se tenia previsto que la realizacién de las entrevistas a profundidad fuera
de forma presencial en espacios donde las cuidadoras se sintieran comodas y seguras, Sin

embargo por la emergencia sanitaria de la COVID 19, se hizo necesario cambiar los encuentros
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presenciales a la virtualidad. Adicional a esto, teniamos la técnica de la observacion como
herramienta transversal para el proceso de la investigacion, puesto que considerdbamos que ésta
nos proporciond una generacion mayor informacion, ya que a través de la expresion corporal se
manifiestan aspectos que no son narrados. La observacion tenia un objetivo claro, definido y
preciso, haciendo referencia a lo sé qué se deseaba observar y para qué se queria hacer.

Por ello, recurrimos desde la virtualidad a las videollamadas con el fin de llevar a cabo la
observacidn, pero debido a los problemas de conexién y de conectividad no fue posible llevarla a
cabo sin dificultades técnicas.

Por otra parte, se pensaba utilizar técnicas interactivas, ya que éstas proporcionaron

(13

reunir, corroborar y comparar informaciéon, puesto que son ‘... dispositivos que activan la
expresion de las personas, facilitando el hacer ver, hacer hablar, hacer recuperar, hacer recrear,
hacer analisis” (Quiroz et al, 2002, p.48) Es decir, que dichas técnicas facilitan visualizar
comportamientos, sentimientos, relaciones, experiencias, etc. propiciando la construccion de
conocimientos. En ese sentido se penso llevar a cabo la cartografia corporal, debido a la

(13

posibilidad que brinda que las cuidadoras “... expresen y narran a partir de las marcas, las
estéticas y las partes de su propio cuerpo, historias, vivencias, experiencias y sentidos que ellas
tienen” (Quiroz et al, 2002, p.93) esto tendria el proposito de facilitar hablar de sus historias y
vivencias.

Pero debido a las circunstancias mencionadas anteriormente de la contingencia sanitaria,
no fue posible, sumado que el tiempo en las cuidadoras era reducido debido a sus ocupaciones, y
de parte de las investigadoras consideramos que no era posible llevar a cabo la técnica
interactiva, ya que no contdbamos con los medios para explicarles y ellas para poder realizarla.

Sin embargo, se hizo uso de la grabacion como se tenia previsto, ya que es una forma de
obtener los discursos de manera detallada y precisa, garantizando que el didlogo sea transcrito
literalmente y asi contar con un texto que permita la comprension de lo que refleja cada
enunciado para las participantes de la investigacion desde la singularidad. “(...) la transcripcion
no debe incluir Gnicamente las palabras emitidas, sino también las interrupciones, los respiros, las
pausas, etc.” (ffiiguez, 2003, p. 110) en este sentido, estas grabaciones permitieron la
transcripcion literal, posibilitando comprender e interpretar la realidad en la que estan inmersos
los seres humanos en su vida cotidiana manifiestan las cuidadoras (Anexo 1: Guia de entrevista

narrativa).
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1.4. Momento de sistematizacion y analisis

Se utiliz6 matrices de analisis y bases de datos, puesto que permitieron organizar el
discurso y ver la forma en que se relacionan con otros, para ello, se categorizé y codifico la
informacion obtenida en matrices a partir de simbolos y colores de acuerdo a las categorias
buscadas; después se clasificé y ordend los datos obtenidos de manera intencional, ya que de
acuerdo con Sayago (2014), categorizar y codificar la informacion permite etiquetar la misma y
tener fragmentos textuales que posteriormente posibilitara clasificarlos y ordenarlos en un nuevo
texto de acuerdo a cada una de las categorias determinadas, dando cuenta de las convergencias y
divergencias que van apareciendo.

Siguiendo con lo expresado por el autor, en el andlisis del discurso, lo anterior se da
mediante el etiquetamiento, desagregacion, y re-agregacion, donde el primero permite identificar
una categoria determinada por partes; el segundo, posibilita extraer los fragmentos; y el tercero
permite reagruparlos en nuevo texto. Finalmente, esta el establecimiento de relaciones con la
informacion obtenida, a partir de la interpretacion reflexiva que permita estar evaluando de
manera constante las diferencias y similitudes encontradas. De igual manera, busca encontrar “...
los sesgos valorativos, con el fin de reconstruir las matrices de sentido que articulen las distintas

representaciones discursivas”. (Sayago, 2014, p. 5)

1.5. Momento interpretativo

En la investigacion cualitativa de acuerdo con Torres y Jiménez (2004) la teoria es punto
de llegada, lo cual permite recrear y reconfigurar la misma con la realidad, posibilitando la
produccién de conocimiento, el cual no esta acabado. Es por ello, que en este momento
interpretativo se contrastaron los resultados obtenidos en el andlisis de los datos, con el referente
tedrico y conceptual con el que inicié el estudio, ya que esto facilitdé hacer triangulacion de la
informacion, garantizando la validacion y confrontacion de la misma, a partir de las

convergencias y divergencias halladas en el proceso investigativo.
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1.6. Caracteristicas de las participantes

Ahora bien, desde un enfoque Antropologico, se define al cuidador como “(...) aquella
persona que asiste o cuida a otra afectada de cualquier tipo de discapacidad, minusvalia o
incapacidad que le dificulta o impide el desarrollo normal de sus actividades vitales o de sus
relaciones sociales”. (Ruiz & Nava, 2012, p. 164). Dicha definicion manifiesta la necesidad de
tener presente diferentes grados de responsabilidad en el cuidado del otro, por consiguiente, la
diferenciacion entre cuidadores formales e informales. Ahora bien, la diferencia entre estos dos
segun (Toronjo, 2001) es el tipo de autoridad, ya que, el cuidado formal, esta vinculado a lo
racional, las leyes, reglas y normas que rigen su profesion; mientras que en el cuidado informal la
autoridad, se liga a los lazos afectivos, las relaciones reciprocas, siendo su centro la experiencia
diaria y el conocimiento de las personas en su circulo social.

Por otra parte, el concepto de cuidador primario es definido por la OMS como “(...) la
persona del entorno de un paciente que asume voluntariamente el papel de responsable del mismo
en un amplio sentido; este individuo esta dispuesto a tomar decisiones por el paciente, decisiones
para el paciente y a cubrir las necesidades basicas del mismo, ya sea de manera directa o
indirecta” (OMS, citado por Urrea, 2017, p.41) es en este sentido, que los cuidadores
generalmente estan al pendiente en diversas situaciones de las personas que tienen a cargo.

Por consiguiente, en un contexto general los cuidadores primarios suelen definirse como
“(...) aquel individuo que dedica la mayor parte del tiempo, medido en nimero de horas al dia, al
cuidado de dicho enfermo y que ha realizado las tareas de cuidado durante un minimo de 6
semanas” (Casado & LoOpez, 2001, p. 82). De igual manera, y como ya se ha mencionado, la
persona encargada del cuidado invierte una gran cantidad de tiempo en el otro y para el otro,
descuidando en muchas ocasiones su propio cuidado y bienestar.

En ese mismo orden de ideas, en cuanto al contexto colombiano EI Ministerio de Salud y
Proteccion Social (2016) en el Articulo 3, define al cuidador como aquella persona que brinda
apoyo en el cuidado de otra persona que sufra una enfermedad grave, sea congénita, accidental o
como consecuencia de su avanzada edad, que dependa totalmente de un tercero para movilizarse,
alimentarse y realizar sus necesidades fisiologicas. Por lo tanto, las personas encargadas del

cuidado deben tener toda la disposicidn para brindar apoyo y también afecto.
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Por consiguiente, las participantes de esta investigacion fueron voluntarias, cuidadoras
informales de nifios y nifias diagnosticados con cancer de la ciudad de Medellin, que asisten a la
fundacion FUNDAVID.

El tiempo en el que se llevd a cabo la generacion de la informacion, analizarla e
interpretarla, teniendo en cuenta las dificultades de la pandemia, estuvo comprendido entre junio
de 2019 y febrero del 2021.

1.7. Criterios éticos

Con el objetivo de garantizar la privacidad y el uso adecuado de la informacion de las
personas que hacen parte de la investigacion, se tuvo en cuenta consideraciones éticas como el
consentimiento informado, el cual da el sustento que las personas determinaron hacer parte de la
investigacion, ademas de respetar la confidencialidad, es decir, que las cuidadoras entendieran
que la informacidn brindada solo era para fines de la investigacion, respetando su integridad y lo
que consideraban podia ser publicado o no.

Teniendo en cuenta lo anterior, el Codigo de Etica Profesional de los Trabajadores
Sociales en Colombia especificamente en el Capitulo lll, Articulo 6 plantea que los trabajadores
sociales deben dar cumplimiento a los siguientes principios: justicia, respeto, solidaridad,
libertad, honestidad, integralidad, corresponsabilidad, transparencia y confidencialidad. En dicha
investigacion se tuvieron en cuenta dichos principios, con énfasis principalmente en la
transparencia y confidencialidad, los cuales manifiestan lo siguiente: “Transparencia: se refiere a
la accion profesional que aprueba los indicadores de claridad, discernimiento y responsabilidad
(...) y la (...) Confidencialidad: expresada como el respeto a la privacidad de las personas a
quienes presta sus servicios profesionales, otorgando el caracter de informacién privada a la
obtenida en la relacion profesional.” (Cédigo de Etica Profesional de los Trabajadores Sociales
en Colombia. 2002, p. 28).

En cuanto a la ética en investigacion en la salud, segun Vidal (2017) ésta se debe centrar
en los derechos humanos universales y a partir de alli se deben desligar objetivos relacionados
con el bienestar de las personas y la promocion de la salud, también generar conocimiento para
beneficio y bienestar de la salud. La principal caracteristica de las investigaciones respetuosas de

la ética y sobre todo en el campo de la salud, es el contar con el consentimiento informado de las
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participantes en la investigacion, como ya se hizo mencion antes, la cual siempre fue una
prioridad.

Ahora bien, con el desarrollo de esta se le apuntd a reconocer la desigualdad de género
que atraviesan las mujeres, ya que culturalmente se le han atribuido diferentes tareas domésticas,
el cuidado de personas con enfermedades cronicas, ademés de otras funciones desarrolladas
socialmente; factor que conlleva que ellas asuman una sobrecarga abrupta, descuidando su propia
salud. De este modo, se optd por generar conciencia de los costos que implica el cuidado a nivel
fisico, mental y espiritual, de la persona que tiene otra a cargo, haciéndose necesario generar una
distribucion de igualdad de responsabilidades entre hombres y mujeres del cuidado del enfermo.

Con los criterios éticos se evidencio la importancia que el profesional de Trabajo Social
interviene en la constitucion de politicas publicas para cuidar al cuidador, planteando estrategias
que permitan prevenir la enfermedad y promover la salud de éste, mediante la participacion
activa de diferentes grupos sociales, ya que la intervencion no solo debe ir enfocada a la salud-
enfermedad-muerte, sino ademas a propiciar el acceso a los derechos que vayan en pro de

mejorar el bienestar de vida de los sujetos en la sociedad (Anexo 2. Consentimiento Informado).
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Capitulo 2. Referente Tedrico

El referente tedrico permite ser un marco de referencia para guiar y orientar la
investigacion social, posibilitando a la profesién/disciplina de Trabajo Social, tener insumos para
comprender e interpretar aspectos de la realidad, de acuerdo con lo anterior este estudio se guio
por la teoria de las representaciones sociales haciéndose pertinente ubicar aspectos de la teoria de
género, ya que posibilita vislumbrar las desigualdades socio-culturales que se establecen entre
hombres y mujeres.

En este orden de ideas, las representaciones sociales, segun Araya (2002) permiten leer e
interpretar las nociones que tiene cada sujeto en su contexto particular. De acuerdo con la autora,
las representaciones sociales conforman sistemas cognitivos, por medio de los cuales se puede
reconocer la presencia de estereotipos, opiniones, creencias, valores y normas, las cuales tienen
una orientacion actitudinal positiva o negativa.

Es entonces, como los sujetos conocen la realidad a través de explicaciones que extraen
de los procesos de comunicacion y del pensamiento social, por consiguiente, las representaciones
sociales concretan dichas explicaciones y particularmente hacen referencia al conocimiento del
sentido comun, entendiendo el sentido comin como manera de percibir, razonar y actuar, el
conocimiento de este mismo como socialmente elaborado, el cual incluye contenidos cognitivos,
afectivos y simbdlicos, los cuales cumplen una funcién en las conductas de la vida cotidiana y en
las formas de organizacion y comunicacion social.

Las representaciones sociales posibilitan reconocer los procesos y modos de
conformacion del pensamiento social, a través del cual se construye la realidad misma,
permitiendo comprender las dindmicas de las interacciones sociales y clarificar el determinante
de las diversas practicas sociales. Por ende, cuando se conoce o se cuestiona lo que conforma una
representacion social, se avanza significativamente hacia la transformacion y modificacion de

una representacion y por consiguiente de una préactica social.

Moscovici (1979) define las representaciones sociales como:
(...) una modalidad particular del conocimiento, cuya funcion es la elaboracion de los
comportamientos y la comunicacion entre los individuos... La representacion es un corpus

organizado de conocimientos y una de las actividades psiquicas gracias a las cuales los
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hombres hacen inteligible la realidad fisica y social, se integran en un grupo o en una
relacién cotidiana de intercambios, liberan los poderes de su imaginacion. (Moscovici,
1979, citado por Araya, 2002, p. 17-18)

Asi, lo social de una representacion proviene de su contribucién al proceso de formacion
de las conductas y de orientacion de las comunicaciones sociales. Las representaciones sociales
posibilitan, entre otros muchos procesos sociales, el proceso de las conversaciones cotidianas,
éstas son sociales porque son compartidas por conjuntos mas o menos amplios de personas.

Las representaciones son sociales debido a las formas de produccién en que surgen, tales
como medios de comunicacion, lenguaje, interaccion cara a cara. La forma de circulacién de
éstas se da por medio del intercambio de saberes y ubicacion de las personas en grupos naturales
y de los grupos sociales en contextos particulares dentro de una estructura social. Sus funciones
sociales son la construccion social de la realidad en el intercambio social, desarrollo de una
identidad personal y social, busqueda de sentidos o construccion del conocimiento del sentido
comun. Araya (2002)

Por lo tanto, este trabajo tuvo como referente teorico las representaciones sociales, ya que
esta teoria constituye una manera particular de enfocar la construccion de la realidad. Desde esta
teoria, se entiende gque, aunque cada persona elabora una particular vision de la realidad, esto no
significa que la elaboracion constituya un proceso individual, sino que se habla mas bien de una
construccion intersubjetiva, donde hay procesos de interaccion y comunicacion que posibilitan la
acumulacion o acopio social de un conocimiento que se transmite de generacion en generacion.

Por otro lado, las representaciones sociales se centran en las producciones simbolicas,
significados y lenguaje a través de los cuales las personas construyen el mundo, basandose en la
actividad interpretativa. También es importante tener en cuenta el contexto en el que estan
inmersos los sujetos, ya que permite definir la lectura de la realidad social y su interpretacion.

Por consiguiente, y segun Araya (2002) las representaciones sociales se construyen y se
forman a partir de una serie de materiales de diferentes procedencias tales como:

° El fondo cultural acumulado en la sociedad a lo largo de su historia.

(Ib&fez). Las fuentes de determinacion de las representaciones sociales se encuentran en

el conjunto de condiciones econémicas, sociales e historicas que caracterizan a una

sociedad determinada y en el sistema de creencias y de valores que circulan en su seno.
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° Los mecanismos de anclaje y objetivacion. Ambos son mecanismos que
provienen de la propia dindmica de las representaciones sociales.

° El conjunto de practicas sociales que se encuentran relacionadas con las
diversas modalidades de la comunicacion social. Es, en efecto, en los procesos de
comunicacion social donde se origina principalmente la construccion de las
representaciones sociales. En este sentido, los medios de comunicacion de masas tienen
un peso preponderante para transmitir valores, conocimientos, creencias y modelos de

conductas.

La objetivacion

Siguiendo con lo expuesto por Araya (2002) hay muchas cosas con las cuales no se cuenta
con una realidad concreta, pero que de una manera usual las personas las introducen en sus
comentarios de una forma tangible y concreta. En la teoria de las representaciones sociales, el
proceso de objetivacion se relaciona con la transformacion de nociones y conceptos abstractos
y/o extrafios en experiencias 0 materializaciones concretas. A través de la objetivacion lo
invisible se transforma en perceptible.

Este proceso implica a su vez tres fases (Jodelet, 1984, citado por Araya 2002)

e La construccion selectiva: Se retiene solo aquello que concuerda con el sistema
ambiente de valores.

e El esquema figurativo: las ideas abstractas se convierten en formas iconicas. Esta
simplificacion en la imagen es lo que les permite a las personas conversar y también comprender
de forma mas sencilla las cosas, a los demas y a ellas mismas teniendo en cuenta diferentes
circunstancias, lo que lo convierte en un hecho natural.

e [a naturalizacion: al sustituir conceptos abstractos por imagenes, se reconstruyen €sos
objetos, se les aplican figuras que parecen naturales para aprehenderlos, explicarlos y vivir con

ellos, y son esas imagenes, las que finalmente constituyen la realidad cotidiana.
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El anclaje

El anclaje segun Araya (2002) posibilita incorporar lo extrafio en lo que crea problemas y
lo diferente, en una red de categorias y significaciones por medio de dos modalidades como:

e Insercion del objeto de representacion en un marco de referencia conocido y
preexistente.

Instrumentalizacion social del objeto representado, es decir, la incorporacion de las
representaciones en la dindmica social, haciéndolas instrumentos U(tiles de comunicacion y
comprension, permitiendo leer, analizar y comprender la realidad social.

Por otra parte, la teoria de género permite explicar y comprender las inequidades y
desigualdades debido al orden social y cultural que establece diferencias marcadas entre lo que se
considera masculino y femenino, asignando funciones, roles, estereotipos, oportunidades,
responsabilidades con base al sexo biologico.

De acuerdo con Clarivel y Abascal, (2003), cuando un bebé nace, lo primero que se le
instaura son mensajes de como debe comportarse y relacionarse, a nivel individual, familiar y
social, con pautas claras de si es hombre o mujer, habiendo prescripciones, prohibiciones y
expectativas, esto conlleva a justificar acciones que se ubican en relaciones de pareja, el lugar que
se ocupa frente a los hijos, y en el ambito social. Donde la funcién reproductiva y de cuidado
recae principalmente en el sexo femenino, ademas de desventajas sociales en relacion con el sexo
masculino.

Por su parte, la teoria en mencion permite entender el género como ... significado social
construido alrededor de esa diferencia, basado fundamentalmente en la divisidn, segun el sexo, de
los roles y el poder” (Gomez, 2002, p. 455) Es decir, es una construccion socio cultural, marcada
por relaciones asimétricas y jerarquicas de poder, poniendo de manifiesto lo que se considera
normal y natural, ya que los comportamientos entre hombres y mujeres no estan dados por su
Sexo, pero si por experiencias, ritos y costumbres que anteceden a las personas.

Ahora, la teoria de género en salud pablica visualiza desigualdades en torno a los riesgos
que disponen las mujeres para proteger su propia salud, situdndolas en posicion de desventajas
sociales, segun Clarivel y Abascal (2003) las inequidades hacen que devengan condiciones,
riesgos o enfermedades de origen fisioldgico, es asi, que las relaciones desiguales entre hombres

y mujeres, tiene factores determinantes en el estado de la salud.
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Por su parte, esta perspectiva de género permite ver la importancia de la identidad
subjetiva, en concordancia con Gémez (2002), permitiendo entender como se organiza la vida en
la sociedad, a nivel macroeconémico, distribuyendo y asignando recursos en la sociedad, donde
el trabajo de la mujer es desvalorizado a nivel laboral y no remunerado en el hogar.

Es por ello, que a comienzos de la década de los noventa se van incrementando los
estudios con enfoque de género centrandose en el cuidado, pudiendo asi reflejar el nivel de
sobrecarga en los cuidados que contienen las mujeres y de como esta es reiterativa en la
desigualdad social entre género, tanto en la esfera publica como en la privada. (Rangel et al,
2017, p. 6).

Ahora bien, también se halla una posicion a nivel socio-cultural entre mujeres y hombres
con referencia al cuidado, estructurados por los ordenamientos sociales de genero, como lo
exponen Rangel et al (2017) “Desde esta perspectiva, se ha sefialado que las mujeres tienden a
interiorizar el cuidado y contemplarlo como una competencia de estricta responsabilidad
personal, lo que les orilla a asumir la carga total de cuidado, no delegar responsabilidades sobre
el mismo y poner en riesgo su propio autocuidado.” Debido a las diversas construcciones sociales
sobre el cuidado a lo largo de la historia, las mujeres incorporan dicha actividad naturalizando y
normalizando cada una de las cargas que trae consigo.

Por consiguiente, algunos hombres evidencian dificultades psicosociales referentes al lazo
emocional del cuidado, debido a esto se genera la delegacidn del cuidado a otras personas que en
su mayoria son mujeres (madres, nueras, hijas). Ahora bien, cuando no es factible delegar dicha
responsabilidad, recurren al cuidado formal de diferentes instituciones. Lo anterior ameniza el
riesgo de que emerjan sobrecargas en el cuidado, afectando directamente la salud de la cuidadora.
(Rangel et al, 2017, p. 7)

2.1. Referente conceptual

Las investigaciones cualitativas utilizan categorias de analisis, ya que son fuentes que
permiten la construccion y elaboracion de categorias que orientan el proceso investigativo, siendo
en este sentido un “... insumo para la interpretacion de las fuentes y el trabajo de campo en
general, y para el momento propiamente interpretativo de los hallazgos.” (Torres & Jiménez,

2004, p.20) Es decir, los conceptos sensibilizadores son de vital importancia en el momento de
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analisis e interpretacion de la informacién, ya que en esta investigacion posibilitaron capturar
practicas y significados particulares de las cuidadoras.

Teniendo en cuenta lo anterior, las categorias de analisis permitieron orientar y proveer un
acercamiento a los procesos que llevan a cabo las personas, brindando la posibilidad de acercarse
a la comprensién del significado del cuidado de si para las cuidadoras de nifios y nifias con
cancer. Es por ello, que en una primera instancia se abordé el cuidado de si, ya que es el objeto
de estudio y el eje articulador del andlisis, del cual se definieron la categoria de autocuidado,
desprendiéndose para éste la subcategoria de cuerpo; seguidamente, se continué con la categoria
de cuidado, el cual abarca las subcategorias de cuidar y finalmente se definié la categoria de
interacciones sociales, acompafiada de subcategorias como, el entorno social y la cotidianidad.
Dichas categorias y subcategorias posibilitaron interpretar y analizar el discurso sobre la relacion
que tienen las cuidadoras consigo mismas, con el otro, y con el mundo, y como esto influye en el

mantenimiento de su salud y la prevencion de la enfermedad.

2.2. Cuidado de si

Para entender la nocion del cuidado de si como categoria de andlisis, se retomaron
algunas reflexiones de Foucault sobre este aspecto, ya que va en concordancia con los intereses
de esta investigacion.

Foucault (1987) habla sobre el cultivo de si, que hace referencia a cuidar de uno mismo,
teniendo conciencia del cuidado del cuerpo y de cada una de sus partes, segun las preferencias,
ademas del cuidado del alma y del perfeccionamiento de la misma, con ayuda de la razén. El
cultivo de si se remite a aquellos momentos que deben invertirse sobre uno mismo, permitiendo
estar a solas, pensarse y ver el conjunto de la vida transcurrida.

Ocuparse de uno mismo implica, los cuidados del cuerpo, los ejercicios fisicos sin
exceder, la satisfaccion moderada dentro de lo posible de las necesidades. También se encuentran
las lecturas, las meditaciones, los didlogos y conversaciones con amigos, con un confidente, que
permite evidenciar el estado del alma. Por lo tanto, el cuidado de uno mismo se relaciona con el
trabajo que se realiza sobre si mismo y la comunicacion con el otro.

Ahora bien, el cuidado de si es una préactica de si, que permite la transformacion del

sujeto, en la medida que uno mismo, se preocupa por uno mismo, Foucault al respecto sefiala que
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la vida debe tomarse como una obra de arte, en la cual el sujeto reflexiona y se construye de
manera individual y esto implica la relacion con uno mismo, con el otro y con el mundo. En este
sentido, el cuidado de si es el conocimiento que tiene el sujeto sobre si mismo, y es en esta
dimension que puede desplazar la mirada para cuidar del otro, puesto que las relaciones con los
otros estan presentes en el cuidado de si. Foucault (1984).

Por su parte, los seres humanos en el transcurso del tiempo han desarrollado diversas
formas para cuidar de si mismos, Foucault (1984) en este aspecto manifiesta la contradiccion que
se establece entre la cultura grecorromana y los cristianos. Los griegos y romanos por su parte,
expresan que el sujeto debe ocuparse de si, en este sentido, se cuida, se forma y se supera,
reconociendo la importancia de cuidar no solo el cuerpo material, sino la parte intangible
espiritual, a lo que se le denomino el cultivo de si “(...) los griegos y los romanos -sobre todo en
los griegos-, para conducirse bien, para practicar la libertad como se debe, hacia falta que uno se
ocupe de si, que uno cuide de si (...)” (Foucault, 1984, p. 261), siendo por ende el cuidado de si,
un acto de amor el cual se relaciona directamente con lo que se hace y los impactos que se tiene
en el otro.

Por el contrario, los cristianos, desplazan la mirada del cuidado del cuerpo dando
prevalencia al alma, instaurandose ademas el discurso de que el amor en si mismo, es una forma
de egoismo, el cual debe desplazarse con el sacrificio de si para los otros, para asegurarse la
salvacion después de la muerte, en este orden de ideas, se podria decir que el cuidado de si es una
renuncia de si, donde primero esta el otro.

Con lo planteado anteriormente se pudo ver como diferentes culturas desarrollaron
determinadas actitudes para el cuidado de si mismos, lo cual se ve reflejado en las relaciones que

tiene el sujeto sobre si mismo y el otro. En este sentido, el cuidado de si entrelaza tres aspectos:

(...) por un lado, una actitud general, una concepcién del mundo que genera una forma de
relacionarse con los demas; por otro lado, una mirada hacia fuera, pero con un retorno a la
interioridad de los sujetos, esto implica cierta manera de prestar atencion a lo que piensan,
a lo que ocurre en el pensamiento; finalmente, una serie de acciones que ejercen los
sujetos sobre si mismos para modificarse o transformarse. (Mufioz, 2009, p. 393).

Ahora bien, el cuidado de si se puede entender como una actitud reflexiva basada en el

conocimiento que tiene el sujeto sobre si mismo, lo cual le permite establecer la relacién para
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consigo mismo, con los otros y su entorno social, teniendo la capacidad de modificar,

transformar, o contribuir de manera consciente sus propias actitudes.

2.3. Autocuidado

El autocuidado es entendido como aquellas actividades y précticas que los sujetos realizan
en su vida cotidiana para lograr una mejor calidad de vida y mantener su salud, de acuerdo con
Tobdn (2003), el autocuidado son aquellas actividades voluntarias que las personas realizan para
cuidarse a si misma, en este sentido Mufioz (2009) sefiala que el autocuidado se da mediante
rutinas diarias que desarrollan los seres humanos para promover y mantener la salud.

Por su parte Arenas et al (2011), expresan que el autocuidado es una practica que ha
estado presente desde los origenes de la humanidad, como forma de preservar y mantener la
especie humana, mediante la promocion de la vida y la salud, en la cual las culturas juegan un
papel preponderante para materializar habitos cotidianos donde las personas cuidan de su propio
bienestar. En este sentido, la cultura permite instaurar en los individuos, familias y comunidades,
practicas, ritos y costumbres para el mantenimiento de la salud fisica y mental de los sujetos.

Teniendo en cuenta lo anterior Uribe (1999) manifiesta que mediante los conocimientos,
creencias y saberes que se dan desde la historia, la ciencia y la cultura se contribuyen a diferentes
formas de autocuidado de la vida. En este orden de ideas, Tobon (2003) sefiala que, por ejemplo,
los griegos prestaban atencion a las perturbaciones, clima, alimentacion, que podrian provocar
alteraciones en el cuerpo y por ende al alma, “Esta cultura aportd elementos iniciales para
establecer la importancia del autocontrol como forma de autocuidado” (Tobdén, 2003, p. 6)
incluyendo para esto, la meditacion, reflexion, ejercicio fisico y la lectura como acciones y
practicas de autocuidado. En este apartado es importante aclarar que el autocuidado y el cuidado
de si son conceptos que se relacionan, pero que no significan lo mismo, ya que el primero va
orientado a practicas y actividades que permiten el mantenimiento de la salud fisica y mental
(autocuidado), mientras que el segundo, es el conocimiento y actitud reflexiva que tiene el sujeto
sobre si mismo, y frente a la vida (cuidado de si).

De acuerdo con los autores referenciados, el autocuidado, se puede ver como practicas y

actividades, que permiten a los sujetos desde su cotidianidad preservar y mantener su salud,
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puesto que permite tener hbitos que van orientados a su propio bienestar.

2.4. Cuerpo

El cuerpo segun Del Marmol y Séez (2011) era concebido antes de los 70 como una parte
meramente bioldgica, concepto que se empezd a desdibujar gracias a los aportes de la
antropologia, la filosofia y la sociologia, deconstruyendo la idea de que el cuerpo era algo natural
y dado, en este sentido, los aportes de Foucault y Judith Butler, permiten comprender que el
cuerpo es una construccién social atravesado por discursos de poder y orden, el cual hay que
vigilar para ejercer control de manera individual y colectiva sobre éste. Por su parte, Mary
Douglas y Claude Lévi Strauss, definen el cuerpo como un “(...) producto de un conjunto de
sistemas simbolicos socialmente compartidos y atravesado por significaciones que constituyen la
base de su existencia individual y colectiva” (Douglas y Lévi Strauss citados por Del Marmol &
Séez, 2011, p.2). Al respecto, se puede decir que el cuerpo esta constituido desde la naturaleza, la
cultura y la sociedad.

El cuerpo desde las ciencias sociales segun las autoras mencionadas es un constructo
social, que se configura mediante las dimensiones simbodlicas y las representaciones sociales,
gracias al lenguaje. Sin embargo, el concepto de cuerpo no debe reducirse unicamente al caracter
simbdlico, ni a la dimension organica y biologica, ya que en él converge esta dualidad.

Por otra parte, Sandra Pedraza (2010) en la conversacion que sostuvo con Aschner (2017)
en la vida que somos, sefiala que el cuerpo es un universo plural, donde se entrecruzan diferentes
discursos para definirlo, no solo desde lo bioldgico, sino ademas como aquel donde confluye lo
expresivo permitiendo la comunicacién social, es decir, el cuerpo esta vinculado a lo emocional,
cognitivo y sensorial, pero también asuntos que se hacen visibles por la condicion de materia que
posee, asociandose a comportamientos y habitos que permiten comprender efectos culturales,
politicos y estéticos. De igual manera, esa condicion de materia hace que lo definan desde
aspectos como la belleza, salud, alimentacion, es decir, un cuerpo sano, limpio. etc.

El cuerpo es aquel “(...) que han dejado huellas y determinan también que entendemos
que es la vida: esa vida que es la del cuerpo y que tiene en el centro el organismo y la
subjetividad” (Aschner, 2017, p. 209). Con lo planteado hasta el momento el cuerpo se puede

entender como una construccion social, donde convergen dimensiones simbdlicas, organicas y
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bioldgicas, constituido ademas desde la naturaleza, sociedad y cultura, que le posibilita al sujeto

actuar e interactuar con otros.

2.5. Cuidado

La autora Carmen De La Cuesta (2004) en primera instancia hace una distincion del
cuidado formal y el cuidado informal, siendo el primero suministrado especificamente por las
enfermeras, en cuanto al denominado cuidado informal o cuidado familiar, es aquel que
suministra la familia, amigos, vecinos o parientes y no es remunerado; dicho cuidado se
proporciona cuando emerge una necesidad del cuidado personal en los ejercicios de la vida
cotidiana, este cuidado se basa en que las personas convalecientes puedan quedarse en su hogar.

El cuidado segun la autora se da y se forma en aquellos momentos de adversidad,
planteando que “... es un cuidado de artesano: unico, util, y por ello bueno; lo que inspira un
amor que se abre paso a pesar del otro” (De La Cuesta, 2004, p.13) por tanto, el cuidado es una
labor que implica un sentimiento, siendo un trabajo de amor. En el cuidado se encuentra un
sentimiento de involucracion activa, una preparacion y disposicion pura y real para responder
tanto en la presencia como en la reciprocidad, el compromiso y el empefio para suscitar y
promover el bienestar del otro.

Por tanto, cuenta con un componente temporal en el cual el cuidador debe ir
acomodandose, obteniendo destreza, generando y movilizando recursos en la medida en la que la
enfermedad se va desarrollando.

Por consiguiente y teniendo en cuenta lo manifestado por De La Cuesta, se puede
concebir el cuidado como los actos que se dan en conjunto, entre el cuidador y quien es cuidado,
es un accionar mutuo, son las diferentes estrategias las cuales son llevadas a cabo, tanto por la

persona encargada del cuidado como por la que es cuidada.
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2.6. Cuidar

Cuidar Segun De la cuesta (2004) es una actividad de los sujetos en la cotidianidad y por
ende no es solamente un elemento profesional. Por consiguiente, cuidar es una actividad en
constante movimiento, dindmica, deliberada y reflexiva que se centra en la interaccion humana,
en la vitalidad de la existencia y la potencializacion de esta.

Para De La Cuesta cuidar, es como una sucesién, es decir como un proceso y una
relacion; no solamente se basa en la realizacion de labores o en la ejecucion de los
procedimientos dados por un médico. El motivo de los cuidadores se encarna mas alla de la
enfermedad, segin Colliére citado por De La Cuesta (2007) cuidar es aquello que posibilita la
existencia de los sujetos. Por ende, los cuidados siempre van dirigidos en una direccion, la cual se
centra en todo aquello que estimula la vida.

En este sentido, cuidar es una labor que se ejerce a través de los diferentes procesos con
relacion a la recuperacion, mejoramiento y mantenimiento de la salud, por consiguiente, el cuidar
se basa en brindar y extender una ayuda para mejorar el bienestar de vida de las personas, las

cuales requieren de un cuidado constante.

2.7. Interacciones sociales

En la interaccion se puede apreciar, distinguir o percibir las vivencias de los sujetos, su
vida cotidiana en un mundo en sociedad, construyendo un énfasis en el discurso en tanto lo que
se dice explicitamente y lo que no; donde lo que se encuentra oculto a primera vista de las
interacciones con el otro, se revela a través de las acciones corporales, en un determinado lugar o
escenario. Visibilizando comportamientos que surgen de las exigencias, conflictos de la sociedad
y cultura.

Las interacciones sociales corresponden a las vivencias cotidianas que se desarrollan en
un contexto, estdn impregnadas de opciones valorativas, que se reflejan a través de la
comunicacion, las acciones, las actitudes y los comportamientos, implicados siempre al
interpretar los significados de una realidad especifica, lo que supone ademas considerar los

aspectos del discurso explicito e implicito en las relaciones humanas. (Arias, 2009, p. 34)
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De las interacciones sociales emergen procesos que analitica y empiricamente pueden
diferenciar entre las formas socioculturales existentes y las acciones de los sujetos que actian en
relacion con los condicionamientos. La interaccion permite al menos a dos personas encontrarse,
conocerse, expresarse e integrarse al mismo tiempo, sin estar predeterminados a un espacio

comun.

2.8. Entorno social

Se denomina entorno a todo aquello que rodea a una persona o a un objeto particular, pero
que no necesariamente hace parte de él, depende de momentos y relaciones particulares: puede
ser material u objetos fisicos que rodean al sujeto en una zona geografica, y con un grupo
determinado de personas.

El entorno social, se llega a denominar un conjunto de relaciones sociales que mantuvo un
sujeto en determinado momento especifico de su vida es entonces que las relaciones familiares,
laborales, amorosas, educativas y de amistad, se convierten en el entorno de una persona. Segun
Jerdnimo Martinez (1987), en su texto el entorno social y humano de Jean Racine, busca entender

(13

estas e infiere que “... durante la infancia y la adolescencia, que seran condicionantes de la
personalidad adulta de la persona y de la forma y la capacidad para vincularse con otras
personas”. (Martinez, 1987, p. 34) siendo asi la cultura, la que brinda el entorno al sujeto y le da
los condicionantes y las habilidades para convivir con otras personas.

Ademas, el entorno social difiere entre cada poblacion, en sus diversas costumbres en
torno al cuidado, la alimentacion, la comunicacion, entre otras, es por ello, que el conocer los
efectos del entorno sociocultural permiten comprender e interpretar las expectativas de los

sujetos.

2.9. Cotidianidad

Se entiende por cotidiano algo a lo que los sujetos se acostumbran, viviendo lo que pasa
dia a dia de forma mecénica sin sorprenderse, hasta tal punto de que las acciones dejan de ser
conscientes, en este sentido, lo cotidiano se entiende como “...lo que pasa todos los dias o cada

uno de los dias. Tan cotidiana es la pluma o el comunicar a alguien algin mensaje, que es el fin
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concreto y pragmatico del escribir una carta” (Uscatescu, 2001, p. 211). Es decir, las diferentes
acciones que se realizan en distintos circulos sociales, tales como, el trabajo, la universidad, el
hogar etc.

Una caracteristica de la cotidianidad es el dinamismo y la influencia que éste ejerce en los
aspectos que provienen de condiciones externas al individuo, tales como los factores sociales,
econdmicos y politicos dentro de un &mbito cultural determinado.

La cotidianidad es eso que se percibe diariamente, lo que se piensa diariamente
pienso en eso todos los dias desde mi nacimiento hasta mi muerte incluidos ambos extremos
puesto que en definitiva estos son también posibilidades cotidianas” (Uscatescu, 2001, p. 212)
Con este mismo patron se pueden leer las acciones que toman los sujetos, la forma habitual de
vivir, de ver la vida, e incluso puede entenderse la cotidianidad como no salirse de lo establecido,
lo normal y lo igual.

La vida cotidiana se nutre de hechos y procesos dindmicos, con la influencia de aspectos
que provienen de condiciones externas al individuo, tales como: factores sociales, econdémicos,
politicos y culturales, ademas de lugares donde se gestan espacios y tiempos determinados con

(13

sentidos y simbolismos. La vida cotidiana como categoria de andlisis, se puede
conceptualizar como un espacio de construccion donde hombres y mujeres van conformando la
subjetividad y la identidad social” (Uribe, 2014, p. 101) Por consiguiente, la cotidianidad es
donde la mayoria de los sujetos se encuentran en un ambiente conocido y seguro. Donde las
acciones que emplean los sujetos van dirigidas a la comodidad, sentirse a gusto o esperando el
mismo resultado de una zona de confort, y asi alejarse de la incertidumbre, de algo que genere

temor a lo desconocido.

2.10. Referente contextual

Antes de hacer alusion al referente contextual, es necesario ubicar el referente legal, el
cual permitié ubicar herramientas sobre las cuales las instituciones o entes estatales, determinan
las acciones sociales y politicas para intervenir en la salud puablica, desde profesiones no solo
médicas, sino ademas sociales, humanizando la atencidn en salud, lo cual permite intervenir para
fortalecer el cuidado en las personas y comunidades. Dicha legislacién, para el caso particular de

este estudio, posibilité reconocer a las mujeres cuidadoras como sujetas de derechos, donde el eje
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primordial, del o la profesional en Trabajo Social, debe ir orientadas a desarrollar acciones de
prevencion y promocion para su bienestar y el cuidado de si.

Para ello, se tuvo en cuenta lo legislativo, a pesar que la figura de cuidadora ha estado,
hace poco sale a la luz, como un tema de interés para regularizar, ya que este en su mayoria lo ha
tomado la mujer en su rol de cuidadora de los otros miembros de su hogar, en Colombia, a
inicios de 2021 se empieza este proceso Yy se aprueba el primer debate, proyecto de ley a favor de
los cuidadores de personas con discapacidad. La iniciativa la lideré la representante Angela
Sanchez junto a José Daniel Lopez ambos de Cambio Radical.

Hacemos hoy un reconocimiento al compromiso de la Comision Séptima de la Camara de
Representantes al priorizar este proyecto, este es un reconocimiento a esos millones de
cuidadores que hay en el pais y que ejercen su actividad en el anonimato las veinticuatro
horas al dia, los siete dias a la semana. Indico la representante Angela Sanchez (Camara

de Representantes, 2021).

Esta tiene como fin promover la formacion, el acceso laboral, el emprendimiento y la
generacion de ingreso de los cuidadores. “La gran mayoria de las personas que realizan estas
actividades de apoyo son mujeres, las actividades son de caracter no remunerado y se desarrollan
en el ambito de lo doméstico, generalmente, por parte de familiares” sefald la representante
Sanchez. (Camara de Representantes, 2021)

A demas de esto la representante atlanticense Martha Villalba tiene un proyecto de ley
“Ingreso Mujer” del cual se busca su primer debate desde 2021, “busca resarcir la deuda historica
y la brecha estructural que padecen las mujeres en Colombia en diferentes ambitos, entre ellos la
generacion de ingresos y el acceso a empleo, y que se profundizan cuando existen condiciones de
vida complejas”. (Camara de Representantes, 2021)

La congresista explicé a la Revista Semana (2021) que este proyecto es una via para
materializar la responsabilidad del Estado frente a dos grupos de especial proteccion
constitucional, como lo son las mujeres cabeza de familia y la poblacion en condiciones de
discapacidad. “El panorama para la mujer cabeza de familia se agrava cuando dicha mujer es
responsable del cuidado de personas de su nucleo familiar en condiciones de especial

proteccion.” (Revista Semana, 2021)
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Segun lo dicho en el articulo escrito por Semana este estd proximo a hacerse ley “Que esta
iniciativa avance y que esté tan proxima de ser una ley demuestra nuestro compromiso como
congresistas en favor de la mujer. La pandemia ha golpeado con mas fuerza a estos dos grupos
poblacionales y el deber del Congreso y del Estado es protegerlos con urgencia”, (Revista
Semana, 2021). El texto presentado al gobierno ya cuenta con el aval de este y se preve que, a
través del Ministerio de Hacienda, se dé con los recursos, inicialmente, del programa Ingreso
Solidario que actualmente se esta implementando.

En noviembre de 2021 fue aprobado en primer debate proyecto que busca otorgar
beneficios a cuidadores familiares “... Sobre este punto, en la discusion del proyecto se destaco
que en una gran parte de los casos el cuidado de una persona implica un impacto en la salud fisica
y emocional del cuidador.” (Camara de Representantes, 2021).

Sin embargo, también es necesario sefialar la carta de Ottawa en 1986, elaborada por la
organizacion mundial de la salud, la cual da respuesta a nivel mundial de las nuevas
concepciones de la salud publica, permitiendo afianzar la importancia de ver la salud de manera
mas integral, sefialando que:

La Promocion de la Salud (PS) consiste en proporcionar a los pueblos los medios

necesarios para mejorar su salud y ejercer un mayor control sobre la misma. Para alcanzar

un estado adecuado de bienestar fisico, mental y social un individuo o grupo debe ser
capaz de identificar y realizar sus aspiraciones, de satisfacer sus necesidades y de cambiar

o0 adaptarse al medio ambiente. (Carta de Ottawa, citado por Duque, 2007, p. 135)

Con esta carta se ve la importancia de abordar la salud y promocion de la misma de
manera integrada desde los gobiernos, profesiones del sector sanitario, social, econdémico,
comunicacional, etc. que busquen medios eficaces para una vida digna y equitativa, teniendo en
cuenta, aspectos bioldgicos, fisicos, estilos de vida, de igual manera que ambitos psicosociales,
socioculturales que son determinantes en la salud de las personas.

Por consiguiente, las acciones orientadas a la salud deben basarse en requisitos como la
vivienda, alimentacion, educacion, medio ambiente estable, que propendan por oportunidades y
medios para desarrollar, segun la carta en mencion, el potencial maximo de la salud, sin

desconocer que para ello, se requieren de recursos humanos, econémicos, sociales y politicos.
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Para promover la salud, no basta con dispositivos pedagdgicos y educativos que parta del
cuidado de la misma persona, puesto que se requiere de programas y politicas publicas que
favorezcan la salud, Trabajo Social, reconoce que las realidades sociales son complejas, por eso
orienta su intervencion, acciones que permitan evitar o superar condiciones que generen el
problema, promoviendo la participacién y el desarrollo de potencialidades de los seres humanos,
para llevar a cabo estrategias que permita tener no solo mejores estandares de salud, sino ademas
la participacién en la esfera publica, abogando por derechos inalienables para los sujetos.

Por otra parte, por medio del referente contextual, se busco focalizar la investigacion, en
un lugar determinado, teniendo en cuenta la ubicacion geografica, su historia, teniendo
caracteristicas especificas de las participantes del estudio y los procesos que se desarrollan en
este.

La fundacion alianza de vida FUNAVID, es una entidad sin animo de lucro que le apuesta
al apoyo animico de nifios nifias y adolescentes con céancer y a sus familias en la ciudad de
Medellin, segin su fundadora Maria Eugenia Chica (Chica, comunicacion personal, noviembre
2019) se atienden alrededor de 183 menores, y le presta servicio a esta poblacién desde el afio
2012. Dicha fundacion se encuentra ubicada en Floresta, Cuarta Brigada, Carrera 77b, Medellin,
Antioquia.

Basados en las probadas propiedades curativas de la fe, el amor, la ilusion, la sorpresa y el
gran beneficio que poseen las terapias complementarias; nace la FUNDACION ALIANZA DE
VIDA” FUNAVID” para otorgar a nifios, nifias y adolescentes con cancer la oportunidad de tener
una mejor calidad de vida durante los momentos de su tratamiento hasta su curacion o en otros
casos menos afortunados, hasta su deceso. Brindando un completo acompafiamiento a sus
familias quienes viven dia a dia la evolucién de su ser querido. (FUNAVID, 2018)

Es asi como FUNAVID se centra en el mejoramiento del nifio y nifia con diagnostico
cancer y en su familia, promoviendo e impulsando terapias alternativas ya sea con animales,
risoterapia, juego terapia, aromaterapia, entre otras, entrelazandose con los tratamientos
convencionales y actividades educativas, recreativas y ludicas con el fin de unir mas a la familia
en torno al nifio y nifia que cuenta con el diagndstico, con el proposito de ayudarlos a aceptar
dicho acontecimiento y a dar lo mejor de si, permitiendo una lucha en conjunto por un mismo

objetivo, la sanacion. Por otra parte, la fundacion ofrece apoyo fisico, mental, espiritual y
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econdmico, lo anterior es posible debido al apoyo que se recibe de otras entidades y también de
personas que se solidarizan con la fundacion. (FUNAVID, 2018)

La poblacidn beneficiaria por los servicios ofrecidos por la fundacién FUNAVID son los
nifios, nifias y adolescentes con diagndstico cancer, pertenecientes al régimen de salud subsidiado
en su mayoria, gran parte de sus integrantes son de estrato socioeconémico 1, 2 y 3, de este
modo, FUNAVID atiende nifios y nifias del area metropolitana como sus alrededores. (Chica,
comunicacion personal, noviembre 2019)

Ahora bien, las participantes de la investigacion son integrantes de la fundacion, quienes
oscilan entre las edades de 26- 40 afios, estas cuidadoras dedican la mayor parte de su tiempo a
sus hijos e hijas; algunas son desplazadas forzosamente por algin grupo armado y otras tuvieron
que desplazarse desde algun municipio de Antioquia por el diagnostico de cancer del nifio y nifia
a la ciudad de Medellin. Gran parte de ellas no tienen un trabajo formal, ya que no cuentan con el
tiempo que se requiere para trabajar, por otra parte, la mayoria manifestaron contar con apoyo
familiar para el cuidado del nifio y la nifia diagnosticados con cancer.

En este sentido, se evidencio en el trabajo de campo que las cuidadoras representan: 60%
un rango de edad entre 26 a 33 afios, y el 40% oscila entre 33 a 40 afios; su estado civil representa
un 60% mujeres solteras y el 40% estan en unidn libre; el estrato socioecondmico varia en un
20% estrato 1, el 60% estrato 3 y el 20% estrato 5; Su régimen de salud esta entre un 60%
contributivo, el 20 % cuenta con SISBEN para desplazados y el otro 20% dice no contar con
ningan régimen de salud. El tipo de vivienda en que residen estd dado en un 40% casas
alquiladas, el 20% habita en casa de un familiar, el 20% cuenta con casa propia, y finalmente el
20% habita en una casa prestada.

Ahora bien, el 80% de las participantes de la investigacion expresaron que se dedican al
cuidado de sus hijos e hijas la mayor parte del tiempo, donde solo el 20% se dedica los fines de
semana a otras actividades para sus ingresos econdémicos, el 100% manifesto contar con ayuda de
familiares para cuidar de los nifios y nifias diagnosticados con cancer.

Las participantes manifestaron que, tras el diagndstico, dejaron suspendidas algunas
actividades como trabajar y estudiar, para dedicarse con amor y compromiso al cuidado de sus

nifios y nifias.
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Capitulo 3. Anélisis de la Informacién

En este apartado se analiza la categoria de autocuidado y la subcategoria de cuerpo,
teniendo como eje articulador el cuidado de si, ya que este ultimo permite mostrar la relacion que
existe de las cuidadoras para consigo mismas, las actividades y practicas que adoptan para el
mantenimiento de su salud (autocuidado), de igual manera que la correlacién que existe con sus
cuerpos. Para ello, el analisis gira en torno a las representaciones sociales, en concordancia con la
perspectiva de género, puesto que al conformar sistemas cognitivos, permiten contrastar las
divergencias y convergencias que tienen las cuidadoras en tanto las creencias, valores y opiniones
sobre el autocuidado y el cuerpo, estableciendo practica sociales que atribuyen caracteristicas
especificas sobre lo que se considera, el rol femenino en la sociedad y en la familia, teniendo
presente el conocimiento del sentido comun, que ha sido construido socialmente, y desde alli se

puede ver la forma de razonar y actuar de acuerdo a ese conocimiento.

3.1. Cuidado de si como actitud reflexiva para orientar practicas de autocuidado

Se puede evidenciar que las cuidadoras tienen conocimientos similares en tanto a lo que
significa para ellas el cuidado de si, ademas se pudo notar la relacion que se establecio en las
respuestas con la categoria de autocuidado, permitiendo entender mediante el lenguaje el modo
de pensar y actuar de las participantes de la investigacion. “Las personas conocen la realidad que
les circunda mediante explicaciones que extraen de los procesos de comunicacion y del
pensamiento social” (Araya, 2002, p. 2), pensamientos que se expresan como un sentido comin y
que pasan a ser parte de lo que es para ellas su realidad.

Es asi como mediante el lenguaje se pudo conocer lo que significa para estas mujeres el
cuidado de si, como una preocupacion por ellas mismas “El Cuidado de Si, seria como mi
cuidado propio, o sea como me cuido yo”. (Franco, comunicacion personal, 17 de noviembre,
2020) esto concuerda con lo expresado por Mufioz (2009), al referir el cuidado de si como una
actitud reflexiva que asumen los sujetos para consigo mismo, estableciendo un conjunto de
practicas, para el cuidado del cuerpo, que también tienen que ver con construcciones sociales

llevadas a la introspeccion.
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Por otra parte, también se encontré que el cuidado de si, lo entienden como el cuidado
que se orienta al bienestar de su salud “Emm, pues que te digo, evitar digamos muchas cosas y
como para cuidarse la salud” (Figueroa, comunicacion personal, 18 de noviembre, 2020),
haciendo alusion al cuidado de si, desde el ideal de estar saludable tanto desde la dimension fisica
como emocional; de esta manera se muestra que tener conocimiento sobre la importancia del
propio cuidado permite el mantenimiento y preservacion de la salud.

Esto permite entender, una identidad femenina, basada en el cuidado propio, ocupandose
de si, donde ademas se integra el hecho cultural de ser mujer, a las que se les ha ensefiado que se
debe ser consciente del cuidado para ellas mismas, para poder cuidar del otro u otra, esto se vio
reflejado también en afirmaciones como la siguiente “Es el cuidado de mi misma, me cuido,
estoy sana, y asi podré cuidar a Susana, con todo el amor y mi voluntad. Es lo mas importante es
estar sana, para brindarle una mejor calidad de vida mayor a ella” (Goémez, comunicacion
personal, 12 de noviembre, 2020).

Al respecto Foucault (1987) afirma que el cuidado de si, es cuidar de uno mismo,
teniendo presente que se requiere de conciencia en la forma que se invierte en si mismo. Sin
embargo, también se puedo comprender que, a la hora de hablar del cuidado de si, se entrelazaron
las respuestas con el autocuidado, en expresiones como, “Es poder tener salud, estar aliviada
mentalmente, fisicamente, es lo mas importante yo creo de estar sano, alimentarme bien.”
(Goémez, comunicacion personal, 12 de noviembre, 2020). Viendo la importancia que tiene para
las cuidadoras llevar a cabo actividades o précticas para el mantenimiento de su salud,
confirmando que el cuidado de si y autocuidado, son categorias complementarias, donde las
acciones desarrolladas para cuidar del cuerpo se materializan en practicas cotidianas que
repercuten en cOmo se ven y como se sienten ellas.

Ahora bien, se logra identificar que el cuidado de si y el autocuidado se pueden ver
también bajo unos sistemas de creencias que han sido adoptadas bajo una conciencia colectiva
que permite comprender qué significado tiene para ellas, el cuidado de si, y como éste cobra
importancia en la forma de relacionarse con ellas mismas, con sus hijos e hijas, y con el entorno
social que las rodea, ademas de la practicas que asumen para su autocuidado, como mantener la

mente ocupada, no consumir alimentos o bebidas que les causen dafio.



PROCESOS QUE, EN TORNO AL CUIDADO DE Si, REALIZAN ALGUNAS CUIDADORAS... 59

Es poner mucho de mi parte, por una parte, como le digo yo pues casi no salgo de la casa
o salgo a divertirme ver las plantas, todo alrededor y aparte de eso cuidarme de que como
mama no estar en las cantinas tomando, en borracheras bueno, segin como... no me gusta
estar en las cantinas en fiestas, no soy fanatica a las fiestas, muy aparte de todo eso, tanto
con el respeto como el respeto para los nifios también, les inculc6 mucho la palabra de

Dios. (Moreno, comunicacién personal, 19 de noviembre, 2020).

Por su parte, las cuidadoras tienen presente que las acciones llevadas a cabo para el
cuidado de su propia salud favorecen o no a su integridad, de igual manera, que a la de sus hijos e
hijas y de como esto repercute en su entorno.

Lo anterior, también alude a diferencias construidas culturalmente entre hombres y
mujeres, permitiendo entender como se organiza la vida social, donde ellos pertenecen en mayor
medida al ambito publico, y ellas a lo privado, es decir, al cuidado de la casa y de sus familiares,
estableciendo conductas y valores de comportamiento para con ellas mismas y los demas.

Lo anteriormente expuesto, permite develar que los conocimientos y actitudes que tienen
las cuidadoras frente al cuidado de ellas mismas son el motivo para asumir practicas de
autocuidado. En concordancia con Tobdn (2003) el autocuidado proporciona asumir cuidados
que permiten una mejor calidad de vida, en relacion al mantenimiento de su salud, y es que dicho
autocuidado segun lo narrado por las cuidadoras, se dan en practicas cotidianas, que deciden
hacer ellas mismas para cuidarse, evidencidndose no solo de forma subjetiva, sino ademas desde
las préacticas aprendidas a lo largo de la vida de acuerdo a habitos y dinamicas adquiridas
culturalmente, como tener una alimentacion adecuada y hacer actividades que les entretengan.

En cuanto al autocuidado, de las mujeres cuidadoras, se logra identificar actividades y
practicas cotidianas como, alimentarse y dormir bien, hacer ejercicio, visitar amigas, ver novelas,
tener ritos, que segun ellas les permiten tener una mejor salud fisica y espiritual, ademas de las
formas de actuar en caso de enfermedad, tratando de controlar el uso de medicamentos.

En el andlisis se resaltd que el autocuidado se da mediante rutinas diarias siendo una
funcion inherente para la promocion de la salud de las cuidadoras, desarrollando acciones que les
permiten el mantenimiento de la misma y la prevencion de la enfermedad.

“Pues que no trasnocho, no tomo, no fumo, y pues en estos momentos de pandemia nos

estamos cuidando de no salir a la calle, donde hay mucha gente” (Figueroa, comunicacion
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personal, 18 de noviembre, 2020), al cuidarse y establecer qué es bueno y qué es malo para el
estado de su salud, ellas van construyendo factores protectores para el cuidado de su cuerpo, los

cuales van desde, dormir, alimentarse bien y hacer ejercicio.

Con una buena alimentacion y pues hacia ejercicio en las mafianas. (Gonzales,

comunicacion personal, 17 de noviembre, 2020)

Duermo muy bien, me alimento bien. Me cuido de irme a los extremos como se dice, de

alguna forma. (Franco, comunicacién personal, 17 de noviembre, 2020)

Me gusta. El ejercicio fisico, je ave Maria! una bendicion. (Franco, comunicacion

personal, 17 de noviembre, 2020)

Lo anterior va en concordancia con Arenas et al (2011) cuando expresan que es mediante
la materializacién de habitos cotidianos que las personas pueden preservar la salud, cuidando de

su propio bienestar.

Para mi, la mafiana por ahi hasta las once de la mafiana esa es mia, ni siquiera Dominic
porque el ahi mismo que se levanta no me busca a mi si no a la abuela, y ella es la que le
sirve el desayuno y esta con €l por ahi unas dos horitas y ya yo me quedo en la habitacion
y ya sea que me ponga a ver television o me ponga a leer, a jugar o a ver videos, pero eso
es algo que hasta Dominic inconscientemente sabe. (Franco, comunicacion personal, 17
de noviembre, 2020).

Es asi como el autocuidado se da mediante actividades voluntarias, donde las cuidadoras
de acuerdo con lo expresado por Mufioz (2009) establecen habitos y rutinas diarias para ocuparse
de ellas mismas.

Por otra parte, se ve reflejado, roles y funciones en la forma cdémo se organiza la mujer en
el hogar, siendo comun llevar acciones del cuidado del otro u otra, de igual manera que las

responsabilidades asumidas en éste. De acuerdo con Gémez (2002) el papel que desempefia la
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mujer en el &mbito privado se relaciona con la desigualdad entre hombres, en causando niveles
comparables de bienestar fisico y psicoldgico.
De este modo se hace fundamental la actitud reflexiva que las cuidadoras asumen,

desarrollando acciones para cultivarse a si mismas, y preservar su salud.

Salgo a caminar y como te digo tomar café, cuando no estdbamos pues en pandemia, salia
un rato en las tardes me reunia con unas amigas en una tienda, tomabamos café,
charldbamos y asi se desestresa y se olvida de muchas cosas. (Figueroa, comunicacion
personal, 18 de noviembre, 2020).

En este sentido, el mantenimiento de la salud no solo se da desde un acto individual, como
dormir, comer, caminar, sino que ademas tiene una implicacion social que se da mediante las
interrelaciones con el otro u otra. (Las amigas).

Sin embargo, algunas cuidadoras manifiestan la importancia de asumir el autocuidado
como una filosofia de vida, relacionandolo a su contexto particular y a las acciones que pueden
llevar a cabo desde el mismo en su cotidianidad, “A salir a caminar, ver los arboles, los pajaros y
una tranquilidad muy bonita la naturaleza”. (Moreno, comunicacion personal, 19 de noviembre,
2020). Ahora bien, también se puede interpretar en este discurso la alusion al cuidado de si
indirectamente, ya que mediante una actitud reflexiva reconoce que esas practicas (autocuidado)
le propician un mejor conocimiento para ella misma (tranquilidad).

Por otra parte, se vio reflejado que el autocuidado tiene que ver ademas con el manejo del
tiempo libre, la recreacién y acciones que favorecen el mantenimiento de la salud de las
cuidadoras, ya que como ellas mismas lo expresaron, las entretienen, las relaja, y les ayuda a

manejar el estrés.

Ah, no pues escuchando musica, las oraciones, actualmente leo la biblia, como que me

relaja. (Moreno, comunicacion personal, 19 de noviembre, 2020)

Eh, el que estoy leyendo ahorita actualmente, es una literatura erética, pero también he
leido lecturas negras o de ficcidn, accién, pero la mayoria son novelas. (Franco,

comunicacion personal, 17 de noviembre, 2020)
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iEh! de noche las novelitas, trato de verlas (...) si, me gusta y me entretiene, es lo Gnico

que le puedo sacar tiempo. (Gdmez, comunicacién personal, 12 de noviembre, 2020).

De acuerdo con Tobon (2003), el autocuidado se da en el diario vivir de las personas,
viéndose la importancia de llevar a cabo acciones que permitan el bienestar, como se vio de
manifiesto en las entrevistas, cuando decian que escuchaban musica, leian, y veian las novelas.

Por otra parte, se identifica que el autocuidado esta conformado por conocimientos que ha
ido acumulando la sociedad en el tiempo, desarrollando habilidades que les posibiliten preservar
la salud, o como se evidencia en las entrevistas a la hora de las cuidadoras prevenir o atender la
enfermedad. Para ello, las representaciones sociales posibilitan entender como las creencias para
hacerle frente a la enfermedad, se dan mediante un sentido comin y es que dichas
representaciones sociales surgen por las experiencias de la vida cotidiana, segun lo expresado por
Araya (2002), las experiencias determinan la forma de reproducir y dotar de sentido las creencias
en este caso de las cuidadoras.

En este orden de ideas, se identifica que las cuidadoras pueden elaborar representaciones,
por experiencias que las afectaron en su cotidianidad a la hora de llevar a cabo acciones para el
mantenimiento de la salud, como ir al médico y sentir que para todas las afectaciones les mandan
lo mismo, mostrando mas relevancia a lo que ellas mismas pueden hacer desde sus propias

experiencias.

Pues pa’que me manden acetaminofén mejor me tomo la bebida (Gomez, comunicacion

personal, 12 de noviembre, 2020).

En este sentido el autocuidado se constituye como un factor importante para atender la
salud desde experiencias que le precedieron a la cuidadora en su cotidianidad, donde las acciones
llevadas a cabo para el mantenimiento de la salud, que pueden estar ligadas a un sistema que
proporciona instituciones para inducir ciertas practicas ligadas a la promocién y prevencion, pero

al mismo tiempo pueden vincularse a acciones propias instauradas desde un sentido comadn.
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Por lo mismo que le digo, uno va alld y lo Unico que le mandan es acetaminofén lo méas
barato lo mas basico pues uno hace eso en la casa para irme a gastar plata inoficiosamente
y tiempo. (GAmez, comunicacion personal, 12 de noviembre, 2020).

De este modo se comprende la controversia de la institucionalidad, para atender
problemas de salud, que viven en este caso particular las cuidadoras, donde las vivencias
contribuyen a organizar significativamente su realidad, al percibir que no se asignan recursos de
acuerdo con las necesidades especificas y el financiamiento de los servicios dependen de la
capacidad econdémica y acciones preventivas que cada a una asuma. Es decir, “(...) constituyen
sistemas cognitivos en los que es posible reconocer la presencia de estereotipos, opiniones,
creencias, valores y normas que suelen tener una orientacion actitudinal positiva o negativa”
(Araya, 2002, p. 11) orientandose mas a una actitud negativa frente a la institucionalidad.

Es asi como, el lenguaje permite comprender los significados que las cuidadoras tienen
en torno a la institucionalidad, permitiendo explicar acciones y conductas desde un sentido
practico que se situa respecto al cuidado que puedan hacer ellas mismas para si, donde hay
desconfianza en el acceso directo de la salud, producto de efectos que las antecedieron, haciendo
que la prevencion de la enfermedad y la promocion de la salud se presente directamente por la
mujer en los hogares, y por fuera de los servicios de salud.

Por otra parte, se observdé que las practicas de autocuidado se desarrollan con la
conviccion de que esto les permitira mejorar la salud, y para ello tienen en cuenta factores
internos o externos estableciendo creencias de que aquellas cosas les pueden ayudar a lograr un
mejor bienestar, que se manifiesta fisica y emocionalmente. “Haber pongo musica de Dios y me
relajo un poco hasta que el dolor se pierde, al momentico echarme la pomada hasta que vuelve
otra vez y asi, asi es permanente” (Moreno, comunicacion personal, 19 de noviembre, 2020).

Los determinantes para el cuidado de la propia salud implican que se tenga en cuenta la
equidad de género, de acuerdo Gémez (2002) es mediante la distribucién de responsabilidades,
que se logra el equilibrio, ya que la construccion social basada en el sexo perpetua relaciones

inequitativas en la familia y en la sociedad.
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3.2. Cuerpo, una representacion cultural

Teniendo en cuenta lo analizado hasta el momento el cuidado de si corresponde a
actitudes reflexivas que tienen las cuidadoras para con ellas mismas, donde adoptan practicas y
actividades para el mantenimiento de su salud (autocuidado), cobrando relevancia la actitud
relacional con el cuerpo, y es que a través del cuerpo se materializa la existencia individual y
colectiva que esta atravesado por un conjunto de significados que se dan mediante un sistema de
simbolos compartidos. Ahora bien, se develé que mediante la concepcién que las cuidadoras
tienen por cuerpo se reconoce el pensamiento para construir su realidad social, actuando en
concordancia con sus creencias. La representacion social del cuerpo “(...) nos aproxima a la
“vision de mundo” que las personas o grupos tienen, pues el conocimiento del sentido comun es
el que la gente utiliza para actuar o tomar posicion ante los distintos objetos sociales.” (Araya,
2002, p. 12)

Dentro de este marco, lo expuesto por Del Marmol & Saez (2011) al referir que el cuerpo
esta constituido por la naturaleza, la sociedad y la cultura. Donde algunas cuidadoras lo entienden
a partir de una construccion social donde privilegia lo simbdlico, y otras por el contrario lo ven
mas desde una dimension organica y bioldgica. Sin embargo, estas dimensiones se dan y son
posibles gracias al lenguaje. Ahora bien, el cuerpo es entendido como un constructo social donde
sobresale lo simbdlico a través de concepciones, valores y creencias.

El cuerpo “Es un templo sagrado” (Gonzales, comunicacion personal, 17 de noviembre,
2020) desde esta perspectiva y con el testimonio siguiente se puede evidenciar que el cuerpo se
inscribe bajo las l6gicas de discursos sociales y culturales, permitiendo encontrar convergencias

en tanto lo que significa éste para ellas.

Pues algo sagrado. A qué debemos pues de cuidarnos, pues de no, qué te digo, de no
hacernos dafio, de no dejarlo de pronto tocar de otras personas, pues digamos ajenas a mi
esposo y no estar digamos mostrando de mas en la calle. (Figueroa, comunicacién

personal, 18 de noviembre, 2020).
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Bajo esta légica, se inscribe discursos que estan entretejidos en el género, teniendo en
cuenta condicionantes culturales, que diferencian el papel del sexo masculino y femenino, dando
pautas de comportamiento segun su biologia, donde la cultura introduce la discriminacion vy el
sexismo en funcion del sexo, marcando condicionantes y prejuicios sociales, que permite
entender la asignaciones de actitudes que tiene la mujer en la sociedad, de acuerdo con Del
Marmol y Séez (2011), el cuerpo es el que permite habituarse y vivir de acuerdo a la identidad de
género.

Por otra parte, las practicas para el cuidado del cuerpo van desde actividades continlas
hasta la parte comportamental, donde los valores compartidos que tienen las cuidadoras sobre el
cuerpo enfatizan en la forma de relacionarse no solo con ellas mismas, sino con los demés y el
entorno social, conformando una identidad comun en la sociedad.

De acuerdo con Pedraza (2010) en la conversacion que sostuvo con Aschner (2017) en la
vida que somos, expresa que hay quienes entienden el cuerpo como una entidad bioldgica,
“Como le dijera, es nuestra herramienta, las manos, los pies, es que hay que cuidarlo mucho”
(Gomez, comunicacion personal, 12 de noviembre, 2020) Sin dejar de lado, que también es

entendido como un medio que permite la comunicacion social.

Ehh, a ver. Como te dijera. Fisicamente el cuerpo es materia de alguna forma, es lo que yo
veo en el espejo, pero ya como emocionalmente hablando, algo méas romantico por
Ilamarlo de alguna forma, el cuerpo es como el implemento que uno utiliza para pensarse
y expresarse su forma de pensar. Si es como ese medio de expresion. (Franco,

comunicacion personal, 17 de noviembre, 2020)

Dicho cuerpo se puede ver como un vehiculo conectado a lo emocional haciéndose visible
a través de la comunicacién y expresion, pero ademas en el que se hace manifiesto y visible
condiciones fisicas por la materia que posee, y por medio del cual se llevan a cabo
comportamientos, dinamicas y acciones.

El cuerpo al ser entendido desde la parte organica es aquel donde se materializan dolores

y cansancios, como las cuidadoras lo expresaron:
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Si hay cansancio fisico, pero uno vuelve y para mija, soy un ser humano pensar cosas
buenas, uno tiene que seguir, por mas cansada que esté se tiene que parar. (Gomez,

comunicacion telefonica, 12 de noviembre de 2020)

En la espalda porque en ese entonces él tenia 5 afios jperdon! 3 afios, entonces él queria
que a toda hora lo cargara, entonces eso también me ayudd mucho para el dolor que me
daba en la espalda. (Figueroa, comunicacion personal, 18 de noviembre, 2020)

Ummm no, jah! bueno, cuando él estaba recién diagnosticado, eso fue un dolor de espalda
porque habia que cargarlo mucho, pues yo soy muy bajita y €l es muy grande, estaba muy
pesado, pero del resto no, ja, ja, ja. (Franco, comunicacion personal, 17 de noviembre,
2020)

En el momento, mm, hace un afio y medio he tenido unos ciertos dolores de cabeza, y un
dolor en la columna, debido a la enfermedad del nifio no he podido trabajar, por una parte,
quien me briega al nifio con la enfermedad, pues nadie se hace cargo de é€l, y yo tengo un

dolor, ¢cierto? (Moreno, comunicacion telefonica, 19 de noviembre de 2020)

Esto se relaciona con cambios de su diario vivir, que repercute en las dinamicas o
acciones cotidianas, transformando lo vivido y lo experimentado e incorporando nuevas rutinas,
comportamientos, practicas que se acoplan a la realidad de las cuidadoras y su entorno; esto se
analizara con profundidad en el quinto capitulo.

El siguiente testimonio a diferencia de los anteriores reconoce que ese dolor fisico del
cuerpo va mas alla de lo organico, estando relacionado en palabras de Pedraza (2010) a lo

emocional, cognitivo o sensorial y no solo a la condicién material que posee.

Tal vez, seria el estrés, porque yo como que mantenia llorando mucho por la preocupacion
de la enfermedad del nifio, o de no tener un trabajo, como de no poder sobrellevar la
obligacién cierto, entonces yo sufria mucho por esa parte o ya el nifio que ma quiero esto

y tales, 0 ya con la quimio, eso como que a mi me fue confundiendo todo eso, y sera que
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de ahi me dependi6 eso, desde estos dias para aca yo me estado yendo mucho para atras.
(Moreno, comunicacion personal, 19 de noviembre, 2020).

En este orden de ideas, se refleja como se construye la realidad social, basada en el
conocimiento del sentido comun, donde las cuidadoras lo viven desde la forma de razonar y
sentir, (subjetividad), expresiones como “he tenido ciertos dolores de cabeza” asocidndolo a su
cotidianidad y a factores que lo pudieron provocar, como cuando expresa, “tal vez, seria el

29 ¢¢

estrés” “yo como que me mantenia llorando mucho”. En este sentido, “La experiencia de la
percepcion posibilita una comprension del mundo a través del cuerpo” (Del Marmol & Séez,
2011, p. 5) estructurando a partir de la representacion.

Mediante las expresiones que tienen las cuidadoras sobre el cuerpo, se entiende como un
organismo que hace posible la vida, pero donde converge la subjetividad que se construye no solo
desde el plano individual sino colectivo, determinando comportamientos y habitos que no son
ajenos a la sociedad y a la cultura en la que se inscribe las cuidadoras, Araya (2002) plantea que
las creencias son ampliamente compartidas y conforman una memoria colectiva propia de la
sociedad.

Teniendo en cuenta lo anterior, se puede afirmar que el cuerpo es una construccion socio
cultural, donde concurren dimensiones simbdlicas y subjetividades, materializandose en habitos y
comportamientos a partir de su dimension organica y biologica, “Por eso considera que no existe
cuerpo natural, que todo cuerpo es cultural y porta las inscripciones narrativas de la historia y la
cultura.” (Del Marmol & Séez, 2011, p. 5) posibilitando reconocer que es en esa corporalidad
donde se inscribe la perspectiva de género, desde las creencias de origen cultural.

Por su parte, los atributos bioldgicos, como el hecho de que es la mujer la que da a luz a
su hijo o hija, se asocia a lo maternal, al cuidado, estimulando o reprimiendo habitos y conductas
que se materializan en el cuerpo, asumiendo responsabilidades cotidianas en el &mbito doméstico,
donde son ellas las que velan del cuidado de si, participando activamente para mantener y
preservar su salud, de la misma manera que se asume el cuidado de otra persona.

Ahora bien, también se analiza cémo el cuerpo es concebido desde su integridad, no sélo
desde una estructura que permite sostenerlo y realizar cierto tipo de acciones, sino también desde
lo emocional y cognitivo que las mismas cuidadoras construyen y dan sentido mediante préacticas

sociales, habitos y comportamientos, derivado en concordancia con Araya (2002) creencias que
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dan paso a la construccion social de la realidad, permitiendo comprender procesos, practicas y
opiniones que tienen las cuidadoras para el cuidado de si, y es que la realidad esta permeada por
actividades y acciones desarrolladas por las persona mediante lo que les acontece en la vida en

general, ligado a un pensamiento social.
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Mapa conceptual capitulo 3

| Relacionandose con
- Permite materializar
-Asumido desde la existencia individual
actividades y practicas Construcciones sociales y colectiva que esta
cotidianas que adoptan las llevadas a la P | e atraves:ado por un
cuidadoras para cuidarse a Autocuidado introspeccion, __conjunto de
ellas mismas permitiendo el con el cuerpo significados que se dan
' e mantenimiento y mediante un sistema
>
preservacion de la salud de simbolos
compartidos .

- De forma subjetiva y
practicas sociales

aprendidas cultural mente. ~ Conflvendo desde o

Co’b (\‘e emocional y cognitivo
(] PXGs que las mismas
W cuidadoras construyen.

Alimentarse y dormir bien, ; 4
S i Practicas sociales ,

hacer ejercicio, leer, visitar habitosy

amigas, ver novelas y tener —>

4 comportamientos
ritos.




PROCESOS QUE, EN TORNO AL CUIDADO DE Si, REALIZAN ALGUNAS CUIDADORAS... 69

Capitulo 4. Cuidado, el ser y estar desde el amar

En el siguiente capitulo se ahonda en la categoria del cuidado enlazando el cuidar, siendo
Carmen de la Cuesta una de las principales autoras, permitiendo asi, una mejor comprension de
dicha categoria. Por otra parte, Foucault en La inquietud de si (1987) manifiesta que la accién
consagrada a si mismo, consiste, no en el ejercicio de soledad, sino que ésta es una practica
social; por consiguiente, hay una necesidad de la presencia del otro. Ahora bien y siguiendo con
Foucault (1987) el cual expresa que la cura de si emerge relacionadamente a un “servicio de
almas” que permite la comprension de un juego de intercambios con el otro y de un
procedimiento de acciones reciprocas.

Por otra parte, el cuidado enlaza al que cuida con el que requiere del cuidado, su centro es
la presencia constante, es una relacion integrada de actitud y capacidad genuina para con el otro,
es decir, es un compromiso Yy reciprocidad de proporcionar y promover el bienestar del otro, en
otras palabras “(...) cuidado: es lo que yo tengo que hacer con mi hijo y todo lo que ¢l conlleva”
asi lo definio la entrevistada (Franco, comunicacion personal, 17 de noviembre, 2020)

Por su parte, De La Cuesta (2004) expresa que el cuidar es un tipo de inquietud o
preocupacion, por consiguiente, contiene componentes intangibles e invisibles, que cuesta
contabilizar. EIl cuidar para muchos puede ser una accion intensa y desgastante, pero para otros,
el cuidar, puede ser significado de felicidad, ya que el otro ain se encuentra a su lado, como lo
narrd la entrevistada Gomez, cuando responde a la pregunta de como se siente al cuidar al otro
“... yo me siento bien, porque en la vida a todos nos toca una cosa diferente, pero yo me siento
bien por ser la cuidadora de mis hijos, entonces yo me siento bien, me siento feliz por tenerlos a
mi lado, por estar siempre al lado de ellos”. (Gémez, comunicacion personal, 12 de noviembre,
2020)

Ahora bien, el cuidado es una actividad demandante, es decir, que requiere del cuidador
una gran parte de su tiempo, fomentando asi, el riesgo de desarrollar algln tipo de dolor, tanto
fisico como psicoldgico, pero éste a su vez permite experimentar un tipo de gratitud al ver y
sentir que a quien se cuida se encuentra bien y esto se debe, en gran parte, porque se esta
entregando lo mejor de si en el cuidado. La entrevistada Franco nos comparte su sentir en cuanto

al cuidado del otro: “Bien, eso es muy gratificante, pues tiene sus momentos de rabia, frustracion,
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impotencia, pero es un trabajo muy gratificante”. (Franco, comunicacion personal, 17 de
noviembre, 2020). Por otra parte, ella misma también narra los diversos cambios que

experimento debido al cuidado que requeria su hijo cuando fue diagnosticado con céancer:

(...) eso si fue un cambio brusco, porque ya el nifio demandaba mucho tiempo, habia que
cuidar que se alimentara que comiera unas cosas Y otras no, las citas médicas, las llevadas
al hospital a las quimioterapias, si gastaba mucho tiempo. El tenia una habitacion aparte,
entonces después de diagnosticado, pas6 a dormir otra vez en mi habitacién, estar
pendiente de él en las noches para que no le pasara nada, entonces si era un cuidado mas

24 horas (...). (Franco, comunicacion personal, 17 de noviembre, 2020).

Ahora bien, De La Cuesta (2007) citando a Graham (1983), expresa que el cuidado es por
tanto una labor de amor, teniendo en cuenta al amor como un interés emocional hacia la persona

que recibe el cuidado. Por consiguiente, Gomez hace alusion en cuanto a la labor de cuidar:

(...) pues yo lo hago con todo el amor el amor de madre, entonces lo veo de esa forma,
para mi, mis hijos no son una carga ni una obligacién para nada, entonces yo no veo eso
COmMo una carga, jamas, antes trato de ser cada dia mejor, darles mas amor, brindarles mas
de lo que puedo dar, entonces para mi nunca va a hacer eso, una carga ni nada de eso, es
con todo el amor para ellos salir adelante. (Gdmez, comunicacion telefonica, 12 de
noviembre de 2020).

Teniendo en cuenta lo expresado por las diferentes entrevistadas, hasta el momento se
pudo reflejar que el cuidado se halla envuelto por los diversos sentimientos y emociones que se
tiene hacia el otro, el vinculo es sin duda, algo que prima en cuanto al cuidado. Por lo tanto y
siguiendo con De La Cuesta (2007) el cuidado contiene elementos tanto estéticos como creativos,
ya que cuando se cuida del otro se estd en constante creacion de habitos, de juegos, de
alimentacion, entre otros, y esto a su vez, trae consigo una sensacion reconfortante, porque se ve
bien a quien se cuida, esto también produce una sensacion de alegria, debido a que cuidar del otro

va mas alla de un mero procedimiento.
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Por consiguiente, las cuidadoras tienen la capacidad de reinventarse, de transformar a
través de los diferentes cuidados brindados un mundo ordinario en uno extraordinario, por lo
tanto, las cuidadoras logran dia tras dia mantener con un mejor bienestar de vida a quienes
cuidan, dicho logro no contiene recetas milagrosas, sino un aprendizaje constante y una voluntad
inmensa por conservar y preservar la vida del otro.

El afecto, es por tanto el componente central del cuidado, ya que éste implica de mucha
paciencia, atencion constante del otro y sus necesidades, de moverse de un lado a otro para poder
brindar un cuidado de calidad, por tanto, también implica una modificacién en el diario vivir
como lo expreso la entrevistada Franco, la cual tom6 un receso temporal de su labor como

docente para dedicarle un mejor y mayor cuidado a su hijo cuando él fue diagnosticado:

(...) yo me gradué hace 3 afios, entonces, ya al nifio le diagnosticaron ya hace un afio,
entonces estaba ejerciendo, pero me sali de trabajar para cuidarlo, los cuidados que se
necesitaban eran muchos y exigentes y me sali de trabajar, apenas hace poquito volvi, que
te dije que soy animadora en una empresa recreativa, pero la idea si es ejercer como

docente (Franco, comunicacion telefénica, 17 de noviembre de 2020)

Por otra parte, se pudo reflejar que, aunque algunas de ellas cuentan con el apoyo de los

familiares para el cuidado de sus hijos, dicha labor recae principalmente en ellas (las madres):

(...) mi madre es la que mas me colabora con el cuidado de Dominic, sobre todo cuando
yo estaba estudiando, porque yo tuve a Dominic cuando me faltaba un afio para terminar
la carrera, entonces ella me lo cuid6 cuando estaba estudiando y cuando estoy trabajando

me lo cuida. (Franco, comunicacion personal, 17 de noviembre, 2020).

(...) ellos requieren totalmente del tiempo de nosotros, especialmente la mia (...). (Gémez,

comunicacién personal, 12 de noviembre, 2020).

(...) pues cuando esté aca si, pero él normalmente esta en el trabajo. También en las horas

de la tarde, también ¢l comparte con el nifio” (Figueroa, comunicacion personal, 18 de

noviembre, 2020).
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Lo anterior reflejo que los cuidados son encargados y brindados principalmente por la
parte femenina, especificamente por la madre, por consiguiente, el trabajo se recarga, ya que no
es meramente la labor de cuidar, sino también la implicacion de los otros deberes tales como: el
trabajo, los quehaceres de la casa, la responsabilidad de sus otros hijos, entre otros.

Por lo tanto, y como se ha expresado a lo largo de dicho capitulo y siguiendo con De La
Cuesta (2007), las cuidadoras dominan la adversidad que trae consigo un diagnéstico como el
cancer, guiadas de su inteligencia practica y con sus cuidados, logran preservar la vida y la
dignidad de quienes cuidan, dia a dia confirman su humanidad, debido a que la relacion que las
cuidadoras mantienen con quienes cuidan, las humaniza.

Ahora bien, tanto la aptitud y actitud que las cuidadoras toman frente a la situacién, como

el lenguaje utilizando, tienen repercusiones frente al que se cuida:

(...) la actitud también es algo muy importante, una vez alguien me comento, no recuerdo
quien fue exactamente, me decia que ella le daba el mérito de la recuperacion de Dominic
a la actitud que nosotros teniamos con €l, que, porque nunca lo tratamos como un nifio
enfermo, sino como un nifio en recuperacion, porque él varias veces me decia y me
comentaba, “mama ;yo estoy enfermo, cierto? Y yo no, usted estd en recuperacion”
porque me daba la sensacion de que, si yo le decia que estaba enfermo, €l se iba a poner
mal, de pronto se iba a poner hasta caprichoso, por mas de 4 afios que tuviera, pues, son
nifios muy inteligentes, muy entendidos si. Me daba a pensar, que si le decia que estaba
enfermo como que ¢l mismo se iba a echar al dolor “no puedo hacer esto o aquello”
entonces, cuando ¢l me decia eso yo le decia usted esta en recuperacion.” (Franco,

comunicacion personal, 17 de noviembre, 2020)

Lo anterior reafirm6é una vez mas que las cuidadoras son innovadoras, se rehacen y
renuevan frente a la situacion que se les presenta, modificando su diario vivir, sus rutinas diarias
y adecuando su lenguaje y la forma de expresarse. Por lo tanto, la base, la raiz y el centro de los
cuidados otorgados y brindados al otro son el reflejo del afecto, del vinculo, pero sobre todo del

amor que se tiene por el otro.
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Capitulo 5. Entorno Social, centro de apoyo emocional, fisico y mental

En este capitulo se analiza la cotidianidad y el entorno social de las participantes de la
investigacion, permitiendo reflejar, a través de sus narraciones, los diferentes cambios que han
experimentado en su diario vivir, los habitos dejados o transformados y otros adquiridos desde
que son cuidadoras.

Se notd el cambio que ha dado su entorno social, al ser las cuidadoras informales sus
espacios cambian dependiendo de las necesidades del nifio o nifia, en sus reflexiones se distingue
el alejamiento de amigos o familiares “... pues como a la familia, algun parque, pues si uno deja
de frecuentar muchos lugares, los amigos. Veo que son muchos lugares los que uno deja de
frecuentar y se aleja” (Gomez, comunicacion personal, 12 de noviembre, 2020) esto con el autor
Arias (2009), al manifestar que es en estos lugares determinados que se puede ver estas
relaciones, donde se manifiestan los conflictos e influencias de la sociedad y la cultura.

De igual forma se observo que empezaron a frecuentar lugares nuevos y a interactuar con

(13

base a estos como lo manifestdé Gonzéalez “... hospitales, jeh! Reuniones en las fundaciones”
(Gonzales, comunicacion personal, 17 de noviembre, 2020) siendo el hospital y la vivienda

donde realizan la mayoria de las actividades e interacciones:

(...) la verdad momentos para mi no y menos en estos momentos, siempre estoy en el
hospital o en la casa con los nifios, los dos tienen condiciones, los dos tienen condiciones
muy diferentes entonces ellos requieren totalmente del tiempo de nosotros, especialmente
la mia, entonces que ir a caminar o ponerse a hacer ejercicio no tengo tiempo (Gomez,

comunicacion personal, 12 de noviembre, 2020)

Con lo anterior se percibié que, con la labor de cuidadoras, su cotidianidad gira en gran

parte del tiempo al cuidado del nifio o nifia.

(...) ijah! Los laboratorios, las farmacias y ya, pues que reclamar medicamentos, autorizar
ordenes y asi, todo era digamos médico, no saliamos pues mientras que el estuviera en
quimio. Se le bajaban mucho las defensas y las plaquetas, entonces no podiamos, no podia

visitar a alguna amiga porque podia tener alguna enfermedad y de pronto se contagiaba él
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por las defensas bajitas. Entonces si de pronto él o yo estabamos agripados teniamos que
ponernos tapabocas todo el tiempo acé en la casa. (Gonzales, comunicacion personal, 17
de noviembre, 2020).

Sin embargo, en algunas cuidadoras se observo que la red de apoyo familiar, social o
institucional ha sido esencial para desarrollar otras actividades. Las redes de apoyo son una
fuente de recursos materiales, afectivo, psicologicos y de bienestar, que se ponen en accién para
hacer frente a diversas situaciones que se presenten en la cotidianidad, como falta de dinero o
empleo, como un apoyo en caso de una enfermedad en la cuidadora que le impida cuidar al nifio
0 nifia, evidenciandose que las redes de apoyo les ha ayudado a crear lazos entre si para
brindarse de un soporte, es por esto que se pueden reconstruir estas redes con fin de tener
vinculos que les de soporte en el cuidado del otro, estos se convierten en un suministro de

herramientas necesarias para sobrellevar la carga emocional y fisica que esto conlleva.

(...) si, Tengo hijos mayores, ellos son unos muchachos muy buenos, mis padres que me
colaboran mucho, son una motivacién muy grande, me dan fuerzas, me motivan a seguir

luchando al lado”. (Gémez, comunicacion personal, 12 de noviembre, 2020).

Este fue el caso de una cuidadora que tiene su red de apoyo en su familia, en otras

participantes se refleja las redes en circunstancias similares:

(...) de hecho donde yo trabajaba una compariera hizo una recolecta y nos ayudaron pues
con algo de dinero, yo no queria porque yo no les estaba pidiendo cierto, de todas
maneras, nos defendiamos con lo que teniamos y... pero ella quiso hacer eso... pues en la
empresa donde yo trabajaba quiso hacer eso y muy agradecida porque de todas maneras
siempre nos sirvié mucho, porque eran gastos, asi fueran gastos de taxi porque el nifio no
podia montar en servicio publico. (Gonzales, comunicacién personal, 17 de noviembre,
2020).

El apoyo de algunas instituciones ha sido para ellas una forma de equilibrar

responsabilidades y de modificar o adquirir una nueva rutina:
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(...) al principio estaba con mi esposo, mi cufiada, y pues si algunos de mi familia les
conté, de hecho como mi familia vive en un municipio, entonces no podian estar cerca de
mi, el nifio, pues estdbamos aislados, no podiamos recibir visitas, solamente el papa y yo
que estaba todo el tiempo con él, entonces si, me llamaban mucho, mis amigos pues y mis
amigas no les conté porque, por el temor de que todos me dijeran, jey! se va a morir el
nifio, ay tal cosa, entonces ya cuando el nifio fue avanzando en el tratamiento y que se
estaba recuperando muy bien entonces ya yo fui contdndoles algunas unas amigas.

(Figueroa, comunicacion personal, 18 de noviembre, 2020)

En otra ocasion también se evidencio el beneficio por esta red de apoyo, como lo narra la

entrevistada:

(...) nos asignan un transporte por parte de la EPS, entonces nos pasamos para las
Américas ese de las Américas y pues alla retomamos pues como el tratamiento y gracias a
Dios nos fue muy bien las enfermeras los enfermeros nos daban mucho animo pues... eso
fue como algo... pues como te digo mi familia vive en un municipio y entonces pues aca
tengo un hermano, pero mantiene trabajando y todo y pues practicamente éramos mi

esposo, el nifio y yo. (Figueroa, comunicacion personal, 18 de noviembre, 2020).

El hecho de contar con estas redes de apoyo en distintos niveles tiene un impacto
favorable en su bienestar de vida, estas se convierten en un amparo en su cotidianidad. Se
convierten en una forma de relacionarse con su entorno y ver las herramientas que este le ofrece a
la cuidadora.

Con respecto a otras formas de relacionarse con otros y su entorno social surge la religion
como un punto de convergencia en las cuidadoras participantes de esta investigacion, es asi cdmo
lo expuesto por Uribe (2014) al expresar que:

La vida cotidiana es la vida de todo hombre y constituye el centro de la historia. Por ello,
representa la esfera de la realidad que conciben los individuos, susceptible a los cambios y
modificaciones del contexto social, lo que permite considerarla como un espacio en permanente
construccion. (Uribe, 2014, p. 101)
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En este sentido, para ellas su cotidianidad se modifico al volverse cuidadoras, al cuidar en
una pandemia, al cambiar sus espacios y sus rutinas, es en estos momentos en los que se

transforma y elabora su cotidianidad.

(...) yo conoci a todos los santos en ese momento, jeh! Pues yo soy catolica soy creyente
de Dios, pero no voy a la iglesia, soy creyente de que para hablar con Dios no es necesario
ir a la iglesia, pero la parte religiosa si me ayud6 mucho, le pedi a mis tias a mis
hermanos, a mis hermanas y mi mama también era todos los dias orando y con el nifio
también, le ensefié a rezar y le decia que le pidiera a papito Dios pues que lo ayudara,
pues porque uno estd de... y tiene su parte oscura, mientras que ellos no, ellos son
inocentes, yo me decia a mi misma abra su mente... no yo creo que eso fue la parte
catdlica pues la relacion fue muy importante pues yo me apegue muchisimo a Dios, y asi
como me apegue para que me lo curaran y me lo pusiera en recuperacion, asi mismo estoy
ahora dandole las gracias por todo lo bueno que hizo por mi. (Franco, comunicacion

personal, 17 de noviembre, 2020)

Es asi, como la iglesia se vuelve un punto de encuentro constante para las cuidadoras,
donde su espiritualidad ha crecido en un ambiente en que se les muestra que tener una religion,
como por ejemplo la catdlica, les permite demostrar sus creencias y expresar lo que llevan por
dentro desde su formacidn, posibilitando dinamizar su cotidianidad y sus redes de apoyo, es asi
como su religion pasa hacer una red, que se puede utilizar como una bisqueda para externalizar y
manifestar sus alegrias, preocupaciones o dolencias, pudiendo permear la forma en que toman el

cuidado de si y del otro.

(...) ieh! La verdad cdmo le dijera yo ehhh religion catolica cierto entonces yo voy mucho,
pues voy a la misa siempre tengo para ir alla. (Moreno, comunicacion personal, 19 de
noviembre, 2020)

Viéndose ademas como la religion se convirtié en un lazo que une, reconstruye la funcién

que tenia antes para darle herramientas que les ayuden en el cuidado del otro con el soporte
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emocional o fortalecer a la familia cada fin de semana, festividades o un pedido especial por parte

de la cuidadora o sus allegados, por medio de misas, rosarios, bendiciones, oraciones etc.

(...) (ir a misa) pues si, porque de hecho en mi familia hemos sido muy catélicos, claro
que si en este tiempo Mas que nunca estamos mas cerca a Dios. (Figueroa, comunicacion

personal, 18 de noviembre, 2020)

(...) pues lo que hace que esta la pandemia, pues no he vuelto, pues como a la iglesia,
obviamente hace poco reabrieron, pero no he ido porque eso es un protocolo, inscripcién
que no seque entonces la veo por internet. (Figueroa, comunicacion personal, 18 de
noviembre, 2020).

De acuerdo con este ultimo fragmento de entrevista, al existir nuevas normas por la
pandemia, un espacio como la iglesia se ve afectado y no se puede visitar regularmente por los
riesgos a infectarse, factor que influye para cambiar la rutina de la cuidadora, convirtiéndose el
hogar en el Unico escenario posible para realizar otras actividades, escuchar la misa por radio,
teléfono, celular u otro medio tecnologico, por lo que puede llevar a un aumento de una vida
sedentario, realizar todo en un mismo lugar puede crearle a la cuidadora un estilo de vida inactivo
lo cual trae riesgos para su salud, pérdida de masa muscular, mala circulacion, el metabolismo
puede verse afectado y el cuerpo puede tener mas problemas para asumir o procesar alimentos lo
que puede crear pesadez o bajas de energia.

Por otro lado, la religion cumple una funcién social y espiritual, para las participantes, se
convierte en un consuelo al que recurren seguidamente para aliviar las incertidumbres que les trae

el ser cuidadoras de un nifio o nifia con diagndstico de cancer.

(...) no, al principio, pues ya después de hablar con los doctores, la psicologa, ya me fui
tranquilizando, ayudando gracias a Dios, el nifio fue muy buen paciente, fue muy
tranquilo, entonces eso también me ayudé mucho. No lloraba, él se dejaba hacer todo,
aungue algunas veces claro esos chuzones gque le pegaban, yo creo que me dolian mas a
mi que a él, pero gracias a la fortaleza del nifio me ayudé mucho. (Figueroa,

comunicacién personal, 18 de noviembre, 2020).
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Ademaés de la religion se pudo develar otro punto en comun de las cuidadoras y es su
relacion con las practicas para el propio cuidado, ya que en su mayoria toman remedios caseros
por experiencias pasadas en instituciones oficiales, algunos de esos remedios casero son: “(...) la
manzanilla el pronto alivio muchas cositas” (Gémez, comunicacién personal, 12 de noviembre,
2020) , por otra parte, la entrevistada Gonzalez manifesté que: “(...) hacemos mucho té, agiita
con rosas, todo lo que se trate de plantas” (Gonzales, comunicacion personal, 17 de noviembre,
2020) otro ejemplo del cuidado propio es: “(...) pues normalmente compramos aromaticas o
cuando no y tenemos malestar, asi como la gripa, jengibre con limén, miel, pero cosas, asi como
aromaticas, compramos las bolsitas”. (Figueroa, comunicacién personal, 18 de noviembre,
2020).

Segun lo manifestado por las cuidadoras, en sus representaciones se halla que los
diferentes remedios caseros las alivian y resultan mas economicos y eficientes que ir a una
consulta médica, ya que como ellas mismas lo manifestaron por experiencias pasadas, no es tan
beneficioso acudir a un médico y mas por molestias que pueden ser atendidas desde casa y desde
sus conocimientos, ademas de la oralidad de estos, de como se pasan voz a voz, como sefal
historica de una cultura, utilizar medios naturales para aliviar dolores, es una forma de percibir el
pensamiento que se puede dar de manera colectiva para guardar las tradiciones familiares.

Es asi para las cuidadoras en su entorno social, permite establecer relaciones familiares e
institucionales, permitiendo tejer redes de apoyo que les pueden brindar bienestar de vida no solo
material, sino emocional y espiritual al ofrecerles herramientas para cuidar de si mismas y cuidar
del otro. De este modo, también se pudo comprender como las cuidadoras interpretan la realidad
con base a las préacticas sociales que tejen con el otro, interpretaciones que no son ajenas a
valores, creencias y actitudes instaurados social y culturalmente, que van determinando la forma
de actuar en la cotidianidad, mediante practicas, habitos y acciones que se realizan en distintos
ambitos sociales, nutriendo hechos y procesos dindmicos de la vida cotidiana.

Por consiguiente y como se pudo percibir a lo largo de dicho capitulo, la cotidianidad de
cada una de las participantes y como esta da un giro desde que nace el nifio o nifia, y da otro
cambio desde que es diagnosticado o diagnosticada con cancer, debido a que cuando asumen su
papel como cuidadoras empiezan a construir y deconstruir su realidad, se dan algunas

modificaciones, adquiriendo una nueva rutina, conocimientos, habitos, entre otros, hasta se puede
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dar el caso de dejar metas personales para lograr posicionar en primer lugar el cuidado del otro, y

tener asi como sin principal ser cuidadora informal.

Figura 3
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Capitulo 6. Caminos que se entretejen, reflexiones finales desde Trabajo Social en Salud
Publica.

El siguiente capitulo contiene las reflexiones finales, teniendo en cuenta la teoria, lo
generado en campo y el andlisis critico, permitiendo la comprension, reflexion y creaciéon de
alternativas y estrategias para el cuidado de si, desde una mirada holistica e integral desde la
profesion/disciplina de Trabajo Social.

En varias sociedades, mujeres y hombres desempefian actividades diferentes y asumen
responsabilidades diversas, en las actividades del hogar, la mujer asume este rol cotidianamente,
su trabajo y la familia estan vinculados para ellas y gran parte de sus labores no son retribuidas
economicamente, aun cuando sean tareas que requieren el mayor tiempo de su tiempo como lo es
el cuidado de otros. Por su parte, los hombres suelen desempefiar un papel fuera de la vivienda,
trabajo u otras dindmicas y en el hogar es poco usual las labores que pueden desarrollar, se toma
como una ayuda no como una responsabilidad de forma equitativa por los miembros de la
familia, ya que en teoria es él a quién le corresponde realizar el trabajo retribuido fuera del hogar.

Mujeres y hombres tienen necesidades y problematicas de salud distintas no s6lo por sus
diferencias bioldgicas, sino también a causa del rol que les impone en la sociedad, segun las
dinamicas sociales y culturales que se ven con mayor fuerza en la cultura de Medellin, las
mujeres tienen este rol como cuidadoras y responsables de la crianza de los nifias y nifios de sus
familias, ademas del cuidado de ancianos y enfermos, en gran parte las actividades hechas en los
hogares es asumido por ellas. La vida de la mujer se ve afectada por las dindmicas que vive en su
cotidianidad, la cual tiende a influenciar en su estado de salud, sus oportunidades a la educacion,
al empleo, en los ingresos que ella pueda tener y en lo que pueda destinar para si misma.

Por otra parte, se debe tener en cuenta que cuando un ser humano se enferma no solo la
intervencidn se debe centrar en una parte o perspectiva médica, ya que las personas no solo estan
constituidas por un conjunto de células, sino que también estan dotadas de alma, emociones,
mente, donde ademas se encuentran inmersos en contextos y realidades particulares, que pueden
conllevar que un estado animico se manifieste en el cuerpo y sea tratado posteriormente con la
medicalizacion ante sucesos que se manifiestan en la vida cotidiana. De alli la importancia desde
el Trabajo Social, desarrollar procesos educativos y pedagdgicos en términos de promocion de la

salud y prevencion de la enfermedad promoviendo una mirada holistica del ser humano.
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Por lo tanto, se hace pertinente y necesario que el profesional en Trabajo Social y sobre
todo en el campo de salud publica, contenga una mirada integral del sujeto, teniendo en cuenta el
contexto en el que se halla inmerso, interpretando y comprendiendo la realidad del mismo, para
asi llevar a cabo un adecuado diagndéstico, y por siguiente, una pertinente intervencién, en pro de
brindar un bienestar de vida adecuado.

Ahora bien, la prevencién de la enfermedad y promocion de la salud en Trabajo Social
debe ir dirigida a procesos de organizacion y participacion como practica social que promueva en
las cuidadoras autogestion y empoderamiento para mejorar la salud, mediante la educacién
articulada a la intervencion.

En cuanto a la intervencion de Trabajo Social en el area de la salud debe incorporarse con
metodologias que permitan abordar e intervenir en salud-enfermedad de manera holistica e
integral; contando en el ambito de la salud publica no solo con profesionales del area de la salud,
sino ademas con profesionales en el campo de lo social que aborden problematicas, como la
exclusion de diferentes grupos poblacionales, el acceso a servicios de salud, y el desarrollo de
programas educativos-preventivos.

El o la trabajadora social al contar con una mirada holistica de la realidad debe integrar lo
social para poder comprender las complejidades que atraviesan las cuidadoras de nifios y nifias
con cancer, factores que influyen en las conductas y relaciones no solo con ellas mismas, sino
con los demas y con su entorno social.

Ahora bien, desde los argumentos iniciales con los que se llevo a cabo el estudio, se pudo
comprender al finalizar el mismo, la importancia que tiene para la profesion/ disciplina de
Trabajo Social reconocer factores psicosociales que repercuten en la salud- enfermedad y como
mediante la apropiacidn teorica, metodoldgica, conceptual y una postura critica se adquieren las
herramientas para hacer una intervencion que apunte al mejoramiento del bienestar de vida de las
cuidadoras. De acuerdo con esto, el o la trabajadora social cuenta con un corpus teorico y
metodologico que le posibilita comprender dimensiones subjetivas de acuerdo con las
representaciones sociales de los sujetos, para asi hacer intervenciones que permitan el
empoderamiento de acuerdo a las capacidades y posibilidades con las que se desenvuelven las
personas en su contexto particular.

En tanto a la intervencidn en el cuidado desde la profesion, se enfatiza la importancia de

lo expresado en el planteamiento por la profesora de Trabajo Social Rosa Arias, de la
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Universidad de la Salle (2007) al hacerse evidente en el analisis, que éste (cuidado) debe ir
orientado a politicas publicas que posibiliten el bienestar y la justicia social, para el desarrollo
humano, mediante el fortalecimiento del cuidado de si y de los otros; resignificar las practicas de
cuidado y la forma de llevarlo a cabo, teniendo presente aspectos emocionales y fisicos, tanto de
indole individual como social.

De igual manera, Garibaldi et al (2014), expresan la importancia que tiene la intervencién
de los trabajadores sociales en el &mbito publico en torno al cuidado del cuidador “(...) para
alivianar la sobrecarga que tiene lugar en el seno familiar, y para establecer relaciones con el
sistema formal de salud, no s6lo a nivel de las practicas institucionales, sino también a nivel de
elaboracion de politicas publicas™ (p.63). La intervencion del profesional iria dirigida a generar
acciones integrales en las préacticas de cuidado para disminuir la sobrecarga del cuidador.

Es asi como la intervencion desde Trabajo Social, en el ambito publico del cuidado del
cuidador debe ir orientada a la elaboracion de politicas publicas que permitan establecer acciones
no solo individuales, puesto que el ser humano es un ser social, y para poder desarrollar
intervenciones eficaces se requiere mayor trabajo con la familia, sin desconocer aspectos
sociales, economicos, politicos y culturales que puedan interferir en el proceso de salud-
enfermedad de las cuidadoras.

Como forma de enriquecer la intervencidon social, en el area de la salud publica, se hace
necesario analizar la realidad social de las cuidadoras, puesto que esto posibilita al profesional de
Trabajo Social contribuir a la elaboracion de politicas y programas incluyentes que opten por
lograr una sociedad mas justa y equitativa, teniendo en cuenta que el cuidado, ha estado social y
culturalmente asociado a las mujeres, relacionandose con una construccion social de género que
requiere ser atendida para generar estrategias que no contribuyan a perpetuar la desigualdad.

De alli la importancia de vincular el cuidado de si como categoria a los procesos de las
politicas sociales, como forma de involucrar al Estado en su responsabilidad social de atender
problematicas y demandas que le conciernen a las cuidadoras, teniendo en cuenta que dicho
Estado tiene la responsabilidad social de destinar recursos y distribuir competencias que vayan en
pro de generar condiciones que permitan a las cuidadoras permanecer saludablemente, acciones
que se pueden llevar a cabo mediante redes de cuidado, que favorezcan el tejido social. Lo

anterior permite orientarse a una sociedad justa y democratica.
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Con la investigacion también se reflej6 la importancia que tiene para el trabajador o
trabajadora social en el &rea de la salud publica contribuir a la generacion de conocimiento sobre
el cuidado de si, puesto que permite desarrollar procesos educativos y pedagdgicos que
promuevan practicas cotidianas para el cuidado, teniendo en cuenta la relacion de las cuidadoras
no solo con ellas mismas, con sus cuerpos, sino ademas con los otros y con el entorno social en el
que estan inmersas, desarrollando précticas y acciones que permitan tener una actitud reflexiva en
torno al mantenimiento y cuidado de su salud.

Ademas, con el analisis en esta investigacion se vislumbra la pertinencia que tiene para
los y las profesionales del area social, llevar a cabo intervenciones desde el cuidado de si con
enfoque colectivo, puesto que permite identificar précticas sociales, rutinas, habitos, estilos de
vida, para comprender las particularidades y subjetividades de las cuidadoras, pero a su vez
permite desarrollar acciones que puedan ser aprendidas desde un saber colectivo que permita
enfrentar problematicas de salud poblacional, como forma de incidir en la promocién de la salud
y la prevencion de la enfermedad.

Asi, desde la pertinencia mencionada en el parrafo anterior, y en concordancia con
Mosquera (2013) las principales funciones de intervencién del Trabajador Social en salud
publica deben incidir en aspectos psicosociales que posibiliten potencializar acciones
transformadoras en las cuidadoras para el mantenimiento de su salud, interviniendo en: atencion
psicosocial a raiz de las consecuencias que presenta una enfermedad; prevencion y promocion
para mejorar y mantener la salud; rol educador que posibilite capacitar a las personas para asumir
el autocuidado de su salud; propiciar intervenciones desde la investigacion para reconocer los
factores sociales que inciden en la salud/enfermedad; y potenciar la participacion comunitaria por
medio de la educacion.

Finalmente, es necesario enfatizar en el cuidado con enfoque de género, ya que la
investigacion vislumbr6 que gran parte del tema sobre cuidado recae principalmente en la mujer,
por lo tanto, es necesario abordarlo con mayor profundidad, ademas de irlo desnaturalizarlo y

problematizarlo para que se generar conciencia, tanto a nivel individual como colectivo.
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Figura 4
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Anexos

Anexos
Anexo 1. Guia de entrevista narrativa
Objetivo general
Comprender los procesos que, en torno al cuidado de si, realizan algunas cuidadoras de nifios y
nifias diagnosticados con cancer en la ciudad de Medellin.
Obijetivos especificos
e Caracterizar las cuidadoras de nifios y nifias diagnosticados con cancer, participantes de
la investigacion.
1. (Caracterizacion) Cuéntanos de usted
¢Cual es su nombre?
¢Cuantos afos tiene?
¢Cual es su estado civil?
¢Cudl es su ocupacion?
¢Dbnde vive?
¢Cual es su estrato socioecondémico?
¢ Tiene algun tipo de discapacidad? ¢Cual?
¢Que régimen de salud tiene?
¢Quiénes conforman su familia?
¢Que tipo de vivienda habita? (Casa, Apartamento, Pieza, Inquilinato, Otros)
¢La vivienda es propia o alquilada?
¢Cuénto tiempo lleva como cuidadora?
¢Cudl es su parentesco con el nifio/nifia que cuida?
Describir las préacticas que adoptan las participantes de la investigacion para el
mantenimiento de su salud. (categoria Autocuidado, subcategoria, cuerpo y
practicas sociales)

¢Qué idea tienen del cuidado de si?

¢Cual es su rutina diaria? (desarrolla o no actividades de cuidado)
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¢Cudles son sus motivaciones para cuidar de usted?
¢COmo se siente con su trabajo de cuidadora?

¢Para usted qué es el cuerpo?

Indagar por las opiniones que las cuidadoras participantes de la investigacion tienen en torno al
cuidado de si.

Preguntas a tener en cuenta por si no se respondieron en las anteriores. Preguntas amplias y

abiertas que permitan profundizar en la generacion de la informacion.

¢Cuéntenos usted qué hace para cuidar su salud, tanto fisica como emocional y espiritualmente?
¢Qué cambios en su diario vivir ha representado tener a cargo el cuidado del otro?

¢Cuales lugares dejo de frecuentar desde que es cuidadora?

¢Qué lugares empez0 a frecuentar desde que es cuidadora?
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Anexo 2. Consentimiento Informado

Consentimiento Informado para Participantes de Investigacién (Leerlo y que quede

grabado el consentimiento)

El proposito de esta ficha de consentimiento es proveer a los participantes en esta investigacion
con una clara explicacién de la naturaleza de la misma, asi como de su rol en ella como

participantes.

La presente investigacion es conducida por Camila Cardenas, Maria Alejandra Jiménez y
Patricia Zuluaga, de la Universidad de Antioquia. El objetivo es comprender los procesos
que, en torno al cuidado de si, realizan algunas cuidadoras de nifios y nifas

diagnosticados con cancer en la ciudad de Medellin.

Si usted accede a participar en esta investigacion, se le pedird responder preguntas en una
entrevista. Lo que conversemos durante estas sesiones se grabara, de modo que el/la

investigador/a pueda transcribir después las ideas que usted haya expresado.

La participacion es voluntaria. La informacion que se recoja serd confidencial y no se usara para

ningun otro proposito fuera de los de esta investigacion.

Si tiene alguna duda, puede hacer preguntas en cualquier momento durante su participacion en él.
Igualmente, puede retirarse del proyecto en cualquier momento sin que eso lo perjudique en
ninguna forma. Si alguna de las preguntas durante la entrevista le parece incbmodas, tiene usted

el derecho de hacérselo saber a las investigadoras o de no responderlas.

Desde ya le agradecemos su participacion.
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Acepto participar voluntariamente en esta investigacion, he sido informado de que puedo hacer
preguntas sobre el proyecto en cualquier momento y que puedo retirarme del mismo cuando asi
lo decida, sin que esto acarree perjuicio alguno para mi persona. De tener preguntas sobre mi

participacion en este estudio, puedo contactar a las investigadoras en mencién.

Nombre del Participante Firma del Participante Fecha
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