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A Ellas, las chicas que me hicieron sentir

que la vida es maravillosa,

aun cuando hay un intruso visitante en sus cuerpos,
llamado Cancer.

A todos los que lo hospedan esperando que pronto,
se marche muy lejos y para siempre.

A todos aquellos que lo hospedaron
hasta el dltimo de sus dias.
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Nota aclaratoria:

El presente trabajo busca dar un trato respetuoso ante la diversidad y la dignidad de las
personas, valorando la importancia de la igualdad de género y del reconocimiento del
hombre y de la mujer.
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Asociacion de Academias de la Lengua Espafiola (ASALE), del uso genérico del
masculino para designar la clase, es decir, a todos los individuos de la especie, sin
distincion de sexos; el uso genérico del masculino basado en su condicién de término
no marcado en la oposicion masculino/femenino y en obviar el desdoblamiento
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INTRODUCCION

El presente proyecto se enmarca dentro de la Especializacion en Comunicacion y
Salud de la Facultad de Periodismo y Comunicacion Social - Universidad Nacional de
la Plata, como una produccion de Materiales/Estrategias de comunicacion a partir de
un analisis de escenario/situacion de comunicaciéon desde la perspectiva de la
comunicacioén y la salud.

Partiendo del contexto de la complejidad psicosocial del cancer y de su tratamiento
meédico en los adolescentes, este proyecto esta pensado como un aporte desde la
comunicacién de la salud, con un sentido educativo, para la adherencia a los
tratamientos de los distintos tipos de cancer en la adolescencia.

Dicha estrategia estaria enmarcada dentro del accionar de comunicacion de la
Fundacion POHEMA, una entidad sin animo de lucro constituida por los pediatras
oncohematdlogos de Santiago de Cali, una de las ciudades principales de Colombia,
que desarrolla acciones de investigacion y educacion en dicho ambito.

Como parte del desarrollo del proyecto, fue necesario indagar y analizar los topicos
mas significativos del periodo de adolescencia con relaciéon al diagndstico y tratamiento
del cancer. Asimismo, fue preciso, explorar los abordajes teoricos, pedagdgicos y
comunicacionales desde la perspectiva de la salud para los adolescentes con
diagndstico de cancer.

Lo anterior, mediante una estrategia metodolégica que enfatizaba en el
involucramiento y la participacién de los destinatarios, que permitieran definir sobre qué
aspectos problematizar y basar la estrategia de comunicacion, concretamente,
mediante el disefio y ejecucidén de grupo focal concebido como un taller ludico con los
adolescentes que se encuentran en tratamiento de cancer y otros, que a su vez, son
considerados sobrevivientes o en etapa de remision completa y que padecieron cancer
en su adolescencia. Ademas, y de manera importante, se desarrollaron entrevistas con
perfiles representativos del equipo médico tratante en oncohematologia pediatrica y
psicooncologia pediatrica, como actores representativos del tratamiento.

Finalmente, espero que este proyecto sea un disparador para futuros trabajos y
estrategias de comunicacion enfocadas en adolescentes con cancer, destinatarios que
merecen procesos de comunicacion diferenciados, con relacién a los nifios, que
profundicen y propongan nuevas tematicas y aportes en el contexto integral de su
enfermedad.



1. TEMA - PROBLEMATICA DE LA SALUD
1.1 Situacion del cancer en Colombia

El Instituto Nacional de Salud de Colombia (2017), en su Informe del evento Cancer
en menores de 18 afios, define el cancer como la reproduccion de un clon celular en
forma auténoma, desordenada y a veces incontrolable, el cual puede llevar a
desenlaces algunas veces fatales y otras veces no, dependiendo de las caracteristicas
del portador y de la oportunidad en el diagnéstico y tratamiento, lo que modifica la
esperanza de vida del paciente.

Segun De la Garza y Suarez (2014), el cancer es una enfermedad que se origina a
partir de células epiteliales anormales. Actualmente, se conocen mas de 200 tipos
diferentes de cancer, es variable dependiendo del tejido del que se derive y del grado
de malignidad del mismo.

El Ministerio de Salud y Proteccién Social - Instituto Nacional de Cancerologia, ESE
(2015), en Colombia, asegura que el cancer representa un problema de salud publica
creciente.

Desde el afio 2008, el cancer infantil o pediatrico fue reconocido como un problema
de salud publica dado su impacto social y elevada mortalidad, segun datos del Sistema
Nacional de Vigilancia en Salud Publica (SIVIGILA), una amplia proporcion de dicha
mortalidad puede evitarse mediante la garantia y oportunidad en la atencion integral.

El cancer y sus multiples aristas representa un impacto en la salud publica, segun
Ospina et al (2015) es un problema en aumento, que representa grandes
repercusiones psicoafectivas, sociales y econdémicas, imponiendo un reto para el
sistema de salud, asi, una tendencia de mortalidad general en aumento, tanto en nifios,
adolescentes y adultos exige generar intervenciones oportunas, eficaces y articuladas
que busquen promover la deteccion oportuna y temprana, mejorar la calidad de vida de
los pacientes diagnosticados, ademas, asegurar un desempeno costo-efectivo del
sistema sanitario.

La incidencia del cancer en Colombia segun el ESE (2017)" es de, alrededor, 63.000
casos nuevos por afio. En comparacion con otros paises, Colombia, tiene elevadas
tasas de incidencia, particularmente en cancer de estobmago y cuello uterino en adultos
y leucemias agudas en nifios, tasas que lo perfilan como un pais con una incidencia
intermedia de cancer, dentro del panorama mundial.

La mortalidad por cancer en Colombia se estima en 33.000 muertes por ano. En
adultos, las principales causas de muerte por cancer en hombres son estdmago,
pulmén, prostata, colon y recto, mientras que en mujeres son cuello uterino, mama,
estdbmago y pulmén. La tendencia de mortalidad general por cancer para Colombia va

1La incidencia cuantifica el nimero de casos nuevos de enfermedad que se desarrollan en una poblacion de individuos a riesgo
durante un intervalo de tiempo expresado por 100.000 personas).



en aumento, tanto en nifios como en adultos. Segun la Organizacion Mundial de la
Salud (OMS), Colombia se encuentra entre los paises con categoria media-alta de
acuerdo con la calidad de certificacién de la causa de muerte.

Por su parte, la supervivencia a 5 afios en Colombia estd muy por debajo de las
cifras de Estados Unidos, por ejemplo, lo cual ilustra el gran potencial para mejorar,
sobre todo en el aumento de los pacientes diagnosticados en estadios tempranos y la
importancia de seguir reduciendo o eliminando las barreras para el inicio de tratamiento
oportuno.

Estudios demuestran que existen diferencias en la supervivencia de los distintos
niveles socioecondmicos pues el acceso de las personas con cancer a los servicios de
salud no es igual para todos. Asi, ademas, existe inequidad en mortalidad en cancer en
Colombia dada por nivel educativo de la poblacion, por zona de residencia, sea rural o
urbana y también por el tipo de municipio y por tipo de afiliacion al Sistema General
Social de Seguridad y Salud.

Ante lo anterior, existe un marco politico y normativo en el que se incrusta El Plan
Decenal para el Control del Cancer 2012-2021, el cual tiene como principal objetivo,
posicionar en la agenda publica el cancer como un problema de salud publica y
movilizar la acciéon del Estado, la accidén intersectorial, la responsabilidad social
empresarial y la corresponsabilidad individual para el control de esta enfermedad en
Colombia.

1.2CANCER INFANTIL EN COLOMBIA

El cancer es una enfermedad poco frecuente en la infancia y la adolescencia, sin
embargo, constituye una de las principales causas de muerte en personas menores de
18 anos. Segun el Instituto Nacional de Salud, ESE (2017), el cancer pediatrico se
caracteriza por tener una presentacion predominantemente tisular, es decir, que los
casos son detectados generalmente de forma accidental, esto debido a que los signos
y sintomas son tan comunes que pueden confundirse con otras enfermedades, y el
80% de los casos se encuentran diseminados en el momento del diagnostico.

La incidencia segun ESE (2017) en poblacién pediatrica en Colombia, se estimé en
764 casos nuevos de cancer por aio en nifios y 558 en nifias. El tipo de cancer con
mayor tasa especifica de incidencia fue la leucemia, seguido de Linfomas no Hodgkin y
los tumores del sistema nervioso central.

Segun estudios de Registro Poblacional de Cancer de Cali (RPCC), la supervivencia
global a 5 anos del cancer infantil en Cali es del 51%, por tanto esta entre 26% y 32%
por debajo de los resultados reportados en paises afluentes, que presentan tasas de
supervivencias entre el 77% a 83%. Esto significa, que, segun Bravo y Mufoz, (2018),
si en Colombia se tratan alrededor de 1500 a 1600 nifilos con cancer al ano, 765 a 816
mueren en los 5 aios posteriores al diagndstico.



En poblacion pediatrica, en el periodo 2007-2011, se observaron 281 muertes
anuales por cancer en niflos y 218 en ninas. El tipo de cancer con mayor tasa de
mortalidad observada fue la leucemia, seguido de tumores en sistema nervioso central
y linfomas no Hodgkin, segun ESE, 2017.

De acuerdo al Boletin 2009-2018 de VIGICANCER, Sistema de Vigilancia
Epidemiolégica de Cancer Pediatrico de Cali, en dicha ciudad se tratan en promedio
alrededor de 195 casos nuevos por ano de los cuales, cerca del 60% de los casos
nuevos provienen de municipios del Valle del Cauca diferentes a Cali. Dado que los
tratamientos para el cancer, especialmente para leucemias agudas son prolongados,
implica el desplazamiento de estas familias y por tanto, un problema social grave.

La probabilidad de estar vivo (sobrevida) a 5 afios para nifios y adolescentes con
diagnodstico de cancer que pertenecen al Régimen contributivo es de 65%, para los que
pertenecen al POS subsidiado es de 47%, y para la poblacion pobre no asegurada la
probabilidad es de 25%?2. Lo anterior, evidencia las inequidades del sistema de
aseguramiento las cuales estan siendo un factor determinante que afecta las
posibilidades de sobrevivir al cancer.

Desde el marco legal, se ha regulado la atencion del cancer pediatrico en Colombia
a través de la Ley 1388 de 2010, cuyo objeto es disminuir de manera significativa, la
tasa de mortalidad por cancer en los nifios y personas menores de 18 afos, a través de
la garantia por parte de los actores de la seguridad social en salud, de todos los
servicios que requieren para su deteccion temprana y tratamiento integral, aplicacion
de protocolos y guias de atencion estandarizados y con la infraestructura, dotacion,
recurso humano y tecnologia requerida, en Centros Especializados habilitados para tal
fin.

1.3 EL CANCER EN LOS ADOLESCENTES

La adolescencia se trata de una etapa de transicion entre la nifiez y la edad adulta,
en donde transcurren importantes cambios bioldgicos, sexuales, sociales vy
psicoldgicos.

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) define a los adolescentes como
individuos entre los 10 y 19 afos de edad. Segun la Academia Americana de Pediatria,
la Sociedad de Salud de Adolescentes y la Organizacién Mundial de la Salud, para
facilitar la planeacion y el impacto efectivo de los servicios de salud de atencién integral
a los adolescentes, es recomendable, dividir esta etapa en: Adolescencia temprana o
inicial (10 - 13 afios) Adolescencia media (14 - 16 anos) y Adolescencia final o tardia
(17 — 21 afios). Desde la mirada de los estudios de epidemiologia y de la investigacion

2 En Colombia, el sistema de aseguramiento en salud se divide principalmente en: El Régimen Subsidiado el cual es el mecanismo
mediante el cual la poblacién méas pobre del pais, sin capacidad de pago, tiene acceso a los servicios de salud a través de un
subsidio que ofrece el Estado; y El Régimen Contributivo que es el conjunto de normas que orienta y rige la afiliacion de la
poblacién con capacidad de pago al Sistema General de Seguridad Social en Salud, por tanto se encuentran afiliadas a este
régimen las personas con capacidad de pago y sus respectivos nucleos familiares.



del cancer, el National Cancer Institute (NCI), la adolescencia abarca el periodo entre
los 15y 19 afios.

Es importante partir por reconocer en forma independiente, el cancer entre nifios y
adolescentes, aun cuando en Colombia hagan parte de la categorizaciéon de cancer
infantil, pues suma unas complejidades especificas y propias de esta etapa de la vida.
Asi lo expresa Bellver y Verdet (2015) cuando precisa que la adolescencia es un
periodo de cambios fisicos y emocionales significativos, en la cual un diagnostico de
cancer significa un impacto psicolégico y fisico de trascendencia. Segun Madero
(citado en Lorenzo, 2014), el diagnodstico de cancer en la adolescencia tiene
probablemente mayor impacto que durante la etapa de la infancia y la adultez, por la
mayor vulnerabilidad psicologica del paciente, que tiene capacidad para comprender la
complejidad y seriedad del diagnostico de cancer, pero se encuentra todavia en un
periodo de desarrollo y de maduracién personal.

Un adolescente con diagnéstico de cancer presenta una ruptura con su entorno
familiar, escolar y social, dado que sus costumbres y sus actividades habituales son
interrumpidas, cuando se inicia un tratamiento oncolégico. Muchos aspectos
significativos para el paciente son relegados pues, segun Paez (2015), tanto los padres
como el equipo médico centran su atencidén en la curacion, porque esta en juego su
supervivencia.

En ese mismo orden de ideas, los efectos secundarios a los tratamientos como la
pérdida de cabello, la pérdida de peso, cambios en la piel o compromisos en
determinadas partes de su cuerpo que reduzcan ciertas funciones, son algunas de los
detonantes que se conjugan con una fuerte tension y carga psicoldgica.

Adicionalmente, estudios como el de Cuevas et al. (2003) precisan que el cancer de
la adolescencia presenta una serie de complejidades aparejadas a un conjunto de
situaciones practicas. Una de ellas atafian a su tratamiento, los adolescentes con
cancer suelen ser enviados a pabellones pediatricos para su atencion, pero en otros
casos, pueden ser enviados a salas oncoldgicas de adultos, situacion incobmoda para
los pacientes. Ademas, la epidemiologia del cancer en nifios (menores de 15 afos) es
poco conocida, aspecto que es mas notorio en adolescentes, lo que evidencia una
carencia de investigacion epidemioldgica descriptiva y analitica en este grupo de edad.

Segun Fernandez, C. V., & Barr, R. D. (2006), los adolescentes esperan mas tiempo
que los nifios, especialmente desde el inicio de los sintomas hasta el primer contacto
de atencion médica y desde el primer contacto de atencion médica hasta la primera
evaluacion por un especialista. Los mismos autores expresan que los canceres mas
comunes en adolescentes son la enfermedad de Hodgkin, los tumores de células
germinales, los sarcomas ¢seos y de tejidos blandos, las leucemias agudas, los
tumores cerebrales, el linfoma no Hodgkin, el melanoma y el carcinoma tiroideo.
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2. ANALISIS DE LA SITUACION
2.1 Fundacion POHEMA

La Fundacion POHEMA (siglas que corresponden a Pediatras OncoHEMAtélogos),
€s una organizacion sin animo de lucro conformada por los médicos pediatras
oncohematologos de una de las ciudades mas pobladas de Colombia, ubicada en el
sur occidente colombiano, Santiago de Cali, (Departamento del Valle del Cauca). A
esta organizacion pertenecen los profesionales de la salud asociados al diagndstico y
tratamiento de nifios y adolescente con cancer en dicha ciudad, con perfiles como
oncohematdlogos pediatras, médicos patdlogos, epidemidlogos, investigadores de
campo, entre otros.

POHEMA tiene como mision, mejorar las posibilidades de curacion de los nifos
diagnosticados con cancer y enfermedades de la sangre en Colombia, mediante la
ejecucion de acciones individuales y/o grupales, basadas en la evidencia generada por
la medicion de resultados clinicos locales, investigacion aplicada y la educacién. Fue
constituida en el ano 2010 con el objetivo de dar sostenibilidad a sus proyectos de
investigacion, principalmente VIGICANCER, el Sistema de Vigilancia Epidemioldgica
de Cancer Pediatrico de Cali, y su linea educativa.

2.1.1 Linea de Investigacion:

Mediante la investigacion, POHEMA busca promover, realizar y difundir
investigacion aplicada en cancer infantil y enfermedades de la sangre. A esta linea
pertenece principalmente el proyecto VIGICANCER el cual identifica, hace un
seguimiento de los nifios diagnosticados con cancer y analiza qué ocurre con ellos
durante su tratamiento, reportando, generando resultados, conclusiones y propuestas
de intervencion.

Como el cancer infantil (a diferencia del cancer de adulto) no es posible basarlo en
su prevencion y tampoco en la deteccion preclinica, el control del cancer en nifios se
basa en el diagndstico rapido, correcto y en la implementacién efectiva del tratamiento.
Segun Ramirez (2010), la situaciéon del cancer infantil estd caracterizada por
diagndsticos y tratamientos que son complejos, implicando un gran reto para el sistema
de salud y para la sociedad en general. Para tomar decisiones que lleven a aumentar
las probabilidades de curaciéon de la poblaciéon pediatrica se hace imprescindible
conocer los resultados de la implementacion de los tratamientos para lo cual es
fundamental tener informacion sistematica, exhaustiva, valida y oportuna que ayude a
orientar estas acciones. En este sentido, VIGICANCER permite un monitoreo continuo
de los resultados de dichos nifios y adolescentes.

VIGICANCER inicié su campo de accion en la ciudad de Cali y en los ultimos afios

se ha ampliado a otras ciudades del territorio colombiano como Pasto, Neiva, Ibagué,
Bucaramanga y Cartagena, con el apoyo cientifico del Registro Poblacional de Cancer
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de Cali, Universidad del Valle y contando con respaldos internacionales como la Unién
Internacional Contra el Cancer (UICC) y Sanofi Espoir Foundation.

2.1.2 Linea de Educacion:

POHEMA desarrolla estrategias educativas dirigidas al sector de la salud y a la
comunidad (padres y/o cuidadores de los pacientes pediatricos con cancer) sobre el
conocimiento de las patologias hematoldgicas y oncoldgicas.

La gestion educativa de la Fundacion contempla el desarrollo de acciones
diferenciadas para los publicos, asi como el desarrollo de campafias educativas y
comunicativas en cancer infantil y enfermedades de la sangre, principalmente de la
drepanocitosis o anemia falciforme.

A esta linea pertenecen proyectos como el AIEPI ONCOLOGICO - Atencién
Integrada de enfermedades prevalentes, un proceso educativo dirigido a miembros de
la comunidad de la salud como médicos generales, pediatras, personal de atencion
primaria y enfermeria, que busca capacitar en los conocimientos y habilidades
principales que permitan un diagndéstico temprano del cancer pediatrico. Se trata de un
ciclo de talleres en los cuales un grupo capacitado de POHEMA, dictan un modulo
educativo avalado por la Organizacion Panamericana de la Salud, OPS vy la
Organizacion Mundial de la Salud, OMS, en las diferentes Instituciones de Prestacion
de Salud, IPS, Entidades Promotoras de Salud EPS, de la ciudad de Cali y municipios
circundantes, con el apoyo de la Secretaria de Salud Departamental, Valle del Cauca.

En esta linea se contempla la importancia de la creacion y desarrollo de estrategias
de comunicacion y sensibilizacion a la comunidad local, reconociendo el cancer infantil
como una enfermedad que debe hacer parte de la agenda publica y que su lucha
requiere de una cofradia con entorno social.

2.2 Analisis comunicacional de Fundacion POHEMA

Las organizaciones sociales tienen la posibilidad de convertirse en agentes de
movilizacion y transformacion social y motores de un mundo mas justo y equitativo. Asi
lo expresa Baamonde et al (2016) anadiendo que la comunicacién de dichas ONG se
basa en el reconocimiento de la capacidad de personas y colectivos para producir
informacion relevante, mensajes criticos y crear contenidos de caracter transformador.

POHEMA siendo una organizacién sin animo de lucro u ONG, con impacto en temas
de la salud, especificamente en la busqueda de mejorar las posibilidades de curacién
de la poblacion pediatrica en cancer y hematologia, inicié procesos de comunicacién en
el aino 2011, un afo después de su constitucion.

El publico objetivo de la Fundacién se divide principalmente en los siguientes
segmentos:

Pablico objetivo primario:
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e Nifos y adolescentes con cancer, tanto de la ciudad de Cali, como
territorios circundantes y aledanos al Depto. del Valle del Cauca, pues algunos
ninos y sus familias deben trasladar provisionalmente su sitio de residencia, en
cuanto culminen su tratamiento.

¢ Ninos y adolescentes con drepanocitosis.

e Familiares y cuidadores de los nifios con cancer y/o hematoldgicas
(drepanocitosis principalmente).

e Comunidad de la salud, a la cual pertenecen médicos, pediatras,
especialistas a nivel regional, en torno al cancer infantil, personal de enfermeria,
personal de atencion primaria de las Unidades de Atencion en Cancer de la
ciudad de Cali, ademas, de centros de atencidn que manejen poblaciéon
pediatrica por remision, para los casos de sospecha de cancer.

Publico objetivo secundario:

e Comunidad internacional (principalmente ONG que son apoyos como la
UICC, Sanofi Spoir).

e Comunidad general.

e Medios de comunicacion.

Sus procesos comunicacionales han abarcado objetivos asociados a:

e Comunicacion institucional en busqueda y reconocimiento de su labor para su
publico objetivo, y comunicacion que afiance su sostenibilidad.

e Comunicacién con énfasis informativo en oncohematologia pediatrica para sus
distintos publicos.

e Comunicacion educativa en temas relacionados con mejorar las condiciones de
bienestar en salud de los niflos y adolescentes con cancer y enfermedades de la
sangre.

e Posicionamiento de marca en su publico objetivo, a través de sus lineas
funcionales.

2.2.1 Estrategias de comunicacién de la Fundacién POHEMA
Desde la perspectiva de Jaramillo Lépez (2011) quien distingue entre estrategias de
comunicacion, las estructurantes y operativas, POHEMA aplica estrategias operativas

principalmente de dos tipos: Informativas y pedagaogicas.

La estrategia informativa esta sustentada en los procesos de entrega de informacion
en los siguientes aspectos:
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Informacion de oncologia y hematologia pediatrica a la comunidad de la salud,
en procesos de actualizacion de criterios en el ambito clinico, en las Unidades
de Atencién en Cancer de la ciudad, a través de material impreso o digital a
manera de boletines, infografias y en contexto de reuniones o eventos en salud.

Informacion sobre resultados de VIGICANCER en cuanto a la situacion del
cancer infantil en el ambito regional, dirigido a la comunidad.

Informacion sobre procesos propios de la naturaleza organizativa de la
Fundacion.

La estrategia pedagdgica que pone en marcha procesos de formacion que
procuran el desarrollo de conocimientos, habilidades, destrezas y capacidades, en
POHEMA, buscan globalmente afianzar los conocimientos de su publico objetivo en
aspectos que influyan en las condiciones de bienestar y posibilidades de curacién del
nifio con cancer y/o enfermedades de la sangre.

La estrategia pedagodgica esta sustentada en procesos educativos dirigidos
principalmente a tres publicos primarios:

Para los nifios y adolescentes con cancer o con enfermedades de la sangre,
especificamente drepanocitosis, se desarrollan acciones apoyadas en la
comunicaciéon, con el desarrollo de espacios educativos con énfasis ludico o
creacion de campainas o material educativo, en medios digitales o impresos. El
énfasis es la adherencia al tratamiento, manejo de aspectos propios de su
enfermedad que afiance los procesos de curacion dentro de los tratamientos y
aspectos de apoyo psicosocial en esa misma via.

Para los cuidadores de los pacientes (nifios y adolescentes con cancer o con
enfermedades de la sangre, especificamente drepanocitosis) se desarrollan
acciones apoyadas en la comunicacion, con el desarrollo de espacios
educativos (como jornadas de padres, simposios para cuidadores, talleres y
encuentros presenciales con finalidad educativa), asi como desarrollo de
material educativo, en medios digitales o impresos, principalmente a manera de
boletines o comunicacion en redes sociales que apoyen los procesos
educativos. El énfasis estda en mejorar destrezas y capacidades en torno a los
cuidados del paciente pediatrico, con miras a la adherencia de sus tratamientos,
disminuyendo de esta manera, mitos e ideas erroneas alrededor del cancer, que
a su vez contrarresten la ansiedad y posibles barreras sociales o culturales.

Para la comunidad de la salud como médicos generales, pediatras y personal de
atencion primaria de enfermeria y unidades de urgencia médica, se refuerzan
los objetivos educativos y los programas como el AIEPI Oncolégico,
anteriormente mencionado.

Asimismo, se retoma la perspectiva de Diaz Bordenave (2007) quien sostiene que
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una estrategia global de comunicacion convive con varias subestrategias que tienen
una necesidad de un abordaje integrado entre todas ellas. En ese orden de ideas,
pueden generarse subestrategias de forma especifica a través de algunas lineas
operativas de la fundacién, por ejemplo, a través de VIGICANCER, POHEMA
desarrolla una del tipo de abogacia la cual consiste en argumentos a ser comunicados
a los lideres politicos y sociales con el objeto de obtener su aceptacién, apoyo y
legitimacion a favor de una determinada accion de salud. También se incluye en la
subestrategia, la preparacion de la sociedad en general para que ella entienda el
programa dicho proyecto y tenga una actitud favorable hacia él.

Asi, en esta subestrategia, se realizaron tacticas como organizacién de eventos en
salud que hagan noticia y participacion en ruedas de prensa, envio de material
informativo a personas influyentes o instituciones en salud de relevancia relacionada
con el cancer infanti y el envio de boletines informativos a los medios de
comunicacion.

Cabe resaltar que, para adolescentes con cancer, POHEMA no ha desarrollado
estrategias en donde ellos sean el publico objetivo primario, se reconoce su
importancia, pero a la vez complejidad y la necesidad de abordarlos de manera integral
y diferenciada, por medio de la comunicacion. Esta es la justificacion principal de la
necesidad de desarrollar una estrategia de comunicacion focalizada en los
adolescentes con cancer, que valore su contexto propio.

2.2.2 Medios institucionales y canales de difusion

POHEMA siendo una organizacion en crecimiento, encontr6 en los medios
digitales, uno de los principales canales de difusion, reconociendo en ellos la
posibilidad de ampliar la comunicacién para sus publicos objetivos, expandir proyectos
y trabajar de forma colaborativa en las diferentes regiones en donde se encuentra
ejecutando sus lineas de accion. Asi, POHEMA cuenta con una pagina web
(www.pohema.org) que es referente regional y nacional en el tema del cancer infantil,
liderando contenidos informativos — educativos, apoyados en el uso de las redes
sociales.

El objetivo del uso de los medios digitales es afianzar su imagen institucional,
divulgar el contenido educativo en salud dirigido a los padres de familias, cuidadores
(en forma escrita y audiovisual), también para la comunidad en salud e interactuar con
los publicos.

Por otro lado, y principalmente para las campafas comunicativo-educativas se han
recurrido a medios impresos que POHEMA disefia como boletines informativos,
carteles, volantes y folletos que son difundidos en las UACAI, en eventos de salud de
otras fundaciones. Una tactica educativa realizada desde el afio 2012 fue el desarrollo
de cartillas educativas impresas denominadas Ml POHEMITA, un material producido
por los especialistas de la salud, dirigido a dos publicos: El primero, para nifios con
cancer con edades entre los 4-8 afos, elaborado en un lenguaje amigable y cercano a
través de unos personajes, las cartillas contenian historias coloreables como “El
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hospital y yo”, la historia de Nico y Sol, dos pacientes pediatricos que se encuentran en
la etapa de tratamiento de cancer y que afrontan junto a sus padres, el reto de la
hospitalizacion. Y, el segundo, dirigido a los padres y cuidadores de los nifios en las
edades anteriormente mencionadas, en la cual, se educaba en los temas de
“‘Alimentacion”, “Punciones y Pinchazos”, “Infecciones y neutropenia” y segmentado
segun la enfermedad: “Leucemia infantil” y “Tumores sélidos en nifos”.

En muy poca frecuencia se han utilizado los medios masivos de comunicacion, dado
que la comunicacion es segmentada y ademas, porque el presupuesto de inversion es
un limitante para tales canales. Asi, solo para el afio 2013, POHEMA logré impactar
mediante un spot que fue transmitido por TV regional, como un mensaje de Cadigo
Civico, que se refiere segun el Acuerdo 002 del 30 de junio de 2011, a aquellos, a
través de los cuales entidades estatales o entidades sin animo de lucro, divulgan
campanas sociales de interés publico para beneficio de la comunidad. Este contenido
buscaba sensibilizar sobre el cancer infantil, dando a conocer a fundacion y
despertando interés en donaciones para su sostenimiento.

Para la comunicacion interna, POHEMA utiliza principalmente los medios digitales,

personalizados como el correo electrénico institucional y medios de reunién personales
y grupales, a manera de reuniones, talleres, mesas de trabajo, entre otros.

16



3. OBJETIVOS

Objetivo general:

e Diseflar una estrategia de comunicacién dirigida a los adolescentes con
diagnostico de cancer, encaminada a mejorar la adherencia al tratamiento de
dicha poblacién, en las Unidades de atencién en Cancer de la ciudad de Cali,
respondiendo a la linea educativa de la Fundacion POHEMA.

Objetivos especificos:

 Elaborar un analisis comunicacional identificando los tépicos mas significativos con
relacion al diagnostico y tratamiento del cancer a ser integrados en la estrategia.

 Disefar un producto comunicacional a manera de material educativo que apoye la
adherencia al tratamiento del cancer en adolescentes, desde la participacion de los
destinatarios, considerando sus caracteristicas y contexto.

» Describir las tacticas y el material educativo que conformarian la estrategia de
comunicacion.
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4. MARCO TEORICO — CONCEPTUAL
4.1. Abordajes teéricos de la Comunicacién en Salud

En el presente proyecto la comunicacion es reconocida como un elemento sustancial
dentro de los esfuerzos encaminados a mejorar la salud tanto a nivel del individuo
como de las comunidades, abordando el estudio y uso de las estrategias de
comunicacién con objetivos relacionados con la salud.

Segun Basogoiti (2012), la conexion entre salud y comunicacion es tan antigua como
la historia misma de la Humanidad, simplemente porque la comunicacién es una de las
facetas constitutivas de la especie humana y somos seres simbalicos. Pero, en materia
conceptual, y vista como un campo de analisis e intervencidn en las estrategias y
programas de salud publica, esta relacion se desarroll6 sobre todo a partir de los
cambios en la concepcidn de salud que se produjeron a mediados del siglo XX.

Los antecedentes historicos de la comunicacién en salud se remontan a la practica a
los programas de desarrollo internacional, segun Obregdn (2010), en especial aquellas
acciones enfocadas inicialmente al control demografico y luego a la planificacion
familiar y a las iniciativas que las agencias internacionales como la Organizacion
Mundial de la Salud y sus contrapartes nacionales, desarrollada a través de la
denominada educacion sanitaria (Beltran, 2010; Waisbord, 2001; Beltran, 1993).

La Declaracion de Alma Ata en 1978, con su énfasis en la atencién primaria v,
posteriormente, en 1986 con la Carta de Otawa se empezaron a entender y ampliar los
alcances de la promocién de la salud, definiéndola como aquello que propende por
proporcionar a los pueblos los medios necesarios para mejorar su salud y ejercer un
mayor control sobre la misma, entendiendo a la salud como fuente de riqueza de la
vida cotidiana, como un concepto positivo que acentua los recursos sociales y
personales. Ademas, con la Declaracion de Jakarta en la IV Conferencia Internacional
sobre Promocion de la Salud (1997), se reafirmé la importancia de la promocion de la
salud y el importante rol de la comunicacién como un componente fundamental de la
salud publica (Obregon, 2010).

La comunicacién es entonces en su concepto general, segun Araujo y Cuberli (2015)
un proceso social de produccion de los sentidos que ocurre a traves de los discursos
sociales, que compiten en las multiples arenas publicas (de la investigacion, de
formacién/ensefianza, intervencion, legislacién, medios de comunicacion, produccion y
comunicacion cientifica) por el poder de crear la realidad.

La comunicacion de la salud es entendida como el proceso en el que diferentes
actores sociales e institucionales (publicos y privados) - teniendo como eje a la
comunidad - diagnostican, planifican, producen, difunden y evalian mensajes que
proporcionen conocimientos, forjen actitudes y provoquen practicas favorables al
cuidado de la salud, compatibles con las aspiraciones de la comunidad (Beltran,
2011).
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La Organizacion Mundial de la Salud (2005) asevera que la comunicaciéon en salud
puede prestar su contribucion en todos los aspectos de la prevencion de la
enfermedad, como la relacion médico-paciente; la adherencia del individuo a
tratamientos, recomendaciones clinicas y regimenes terapeéuticos; el disefio de
mensajes y campafias de salud publica junto con la difusidon de informacion
concerniente a riesgos para los individuos y las poblaciones, y en los procesos de
comunicacién encaminados a prevenir las enfermedades.

Es asi como experiencias exitosas de la comunicacion en salud reposan en una
adecuada articulacion e integracion de diversas formas de comunicacion y de
estrategias comunicacionales que incluyen, entre otras técnicas, movilizacion
comunitaria, consejeria y comunicacién interpersonal centrada en el usuario,
intervenciones a través de redes sociales, mercadeo social, edu-entretenimiento,
abogacia de medios, potenciacion individual y comunitaria, relaciones publicas,
diseminacién de informacion, uso de medios masivos, y otros procesos que
puedan conducir a la adopcién de comportamientos saludables (Piotrow et al,
1997; Rodriguez, Obregén y Vega, 2002).

4.2 El cancer y la comunicacién

La relacion entre la comunicacion y el diagnostico - tratamiento de enfermedades de
alto impacto en la condicién del paciente, como lo es el cancer, es un factor facilitador.
Diversos estudios muestran que pacientes con cancer entre los 8 y 16 anos, que
recibieron informacion clara y abierta sobre su enfermedad, mostraron sintomatologia
de ansiedad y depresidn significativamente menor que los nifilos que no recibieron
informacion clara sobre su condicién de salud (Puerto y Gamba, 2015).

Una mayor sensacién de control derivada del conocimiento del estado de salud, y
de forma complementaria de las medidas a tomar para responder a la
enfermedad, permitirian al sujeto asumir una postura activa en la que no queda
reducido a una estructura organica disfuncional que debe someterse a las
intervenciones de terceros, sino que se posiciona como un sujeto que participa
del proceso poniendo en juego sus emociones, cogniciones, caracteristicas
sociales, y ante todo sus decisiones y acciones (Puerto y Gamba, 2015).

Asimismo, las formas de comunicacion, los mecanismos y herramientas empleadas
alrededor de la situacidon médico-paciente, influyen no solo en el impacto de la noticia
sino también, en el afianzamiento de las relaciones que pueden verse reflejadas en la
adherencia al tratamiento, asi, segun Peir6 y Sanchez (2012) afirman que procesos
efectivos de comunicacion traen consigo ventajas intrinsecas como:

e Afianzamiento de las relaciones basadas en el respeto y la confianza.

e Humanizacion en el tratamiento incrementando tanto la calidad de vida del
paciente como su satisfaccion por el trato recibido, optimizando su nivel de
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adaptacién emocional a la enfermedad al disminuir los miedos, el sentimiento de
soledad, la angustia y la incertidumbre del proceso.

e Mejoramiento de la sensacion de autocontrol y por tanto, su autoestima para los
momentos criticos de la enfermedad.

e Disminucion del nivel de estrés profesional; facilita el control de los sintomas e
incrementa la satisfaccion y adherencia al tratamiento prescrito.

Concretamente, en Colombia, se ha desarrollado el Modelo de Control del Cancer
por parte del Instituto Nacional de Cancerologia (INC) ESE, en el cual se proponen tres
ejes, que interactuan de forma sinérgica y dependiente: los ambitos, las herramientas y
los objetivos. Los ambitos son las politicas publicas, los espacios comunitarios y los
servicios de salud; las herramientas son la educacién, la comunicacion y la
movilizacion social; y los objetivos son el control del riesgo, la deteccion temprana, el
tratamiento, la rehabilitacion y el cuidado paliativo.

Es asi como la comunicaciéon educativa es vista como una estrategia que contribuye
a reducir la incidencia y la mortalidad por cancer, asi como a mejorar la calidad de vida
de los pacientes, asi lo asevera Wiesner (2007), anadiendo que la comunicacién y la
educacion son procesos que reducen el temor al cancer, modifican la inadecuada
percepcion del riesgo por los largos periodos de latencia, y promueven, en las
personas y los pacientes, la participacion en los procesos de toma de decisiones.

En ese orden de ideas, el Modelo de Comunicacion en Cancer en Colombia,
reconoce cuatro habilidades centrales, como son: la competencia cultural, la empatia,
la toma de decisiones de manera concertada y la accion comunicativa. Ademas, se
habla de que los enfoques de la comunicacion educativa para el cancer deben
contemplar el enfoque de derechos humanos, el de género y generacional o de ciclo
vital, y, por ultimo, el promocional de salud, para que, a través de estas miradas, se
garanticen intervenciones desde el reconocimiento de las diferencias de género, ciclo
de vida, etnia, contexto (cultural, geografico, politico), nivel socio econdmico y
discapacidades.

4.3 Estrategia de comunicaciéon y materiales educativos

Segun Jaramillo (2011), una estrategia se define, desde el marco de la
comunicacién, como el trazado de la accidén para resolver un problema u obtener un
resultado, lo que significa que su formulacion depende de la claridad que se tenga con
respecto al problema o el resultado esperado, y su asertividad de la calidad de la
pregunta que los delimita y define. Agrega ademas que toda estrategia es en esencia
una hipotesis, que, como respuesta a una pregunta, establece las premisas que deben
cumplirse para lograr un resultado.

Identificacion del problema, formulacién de la pregunta y definicion del objetivo
comunicativo son, por decirlo de alguna manera, los pilares sobre los cuales se
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trazan las estrategias. Y se ordenan en una secuencia logica tal, que la
caracterizacion del problema determina la pregunta y esta conduce a la definicion
del objetivo (...) La comunicacion debe proponerse resolver problemas u obtener
resultados y sera el caracter estratégico de esos problemas o resultados el que
determine las preguntas adecuadas para plantear objetivos a partir de los cuales
trazar estrategias y definir acciones. Jaramillo, (2011).

Es asi como en el presente proyecto, la estrategia de comunicacion se concibe
como una herramienta de planificacion para sistematizar la comunicacién de la salud,
de forma integral y coherente a los objetivos planteados, trazando unas tacticas,
mensajes y medios que POHEMA como organizacion, debe llevar a su publico objetivo,
los adolescentes con cancer.

Es importante mencionar que se trata de una estrategia de comunicacion con
énfasis en educaciéon. Garcia y otros autores (1993) hablaron sobre la comunicacion y
educacion como dos conceptos estrechamente ligados, pues ambos comparten
objetivos comunes y estan conectados con las caracteristicas esenciales del ser
humano: comunicarse y aprender, pero a la vez independientes pues, por medio del
aprendizaje, el ser humano adquiere conocimientos, habilidades y actitudes y
desarrolla diferentes formas y grados de recibir y responder a los mensajes de salud,
no obstante, por otra parte, la capacidad de comunicacién entre emisor y receptor
determina el grado de aprovechamiento del mensaje.

Para la propuesta comunicacional y para el material de comunicacion, el referente es
Kaplun (2002), quien sostiene que cuando hablamos de material educativo nos
referimos a un objeto que facilita una experiencia de aprendizaje y desde una mirada
global, no es solamente un objeto (llamese texto, multimedia, audiovisual o cualquier
otro), que proporciona informacién, sino que, en un contexto determinado, es el
facilitador del desarrollo de una experiencia de aprendizaje.

El mencionado autor propone tres ejes para el analisis y la construccién de
mensajes educativos. El eje conceptual refiere a los contenidos del material, su
categorizacion y organizacion. El eje pedagogico implica un analisis previo de los
destinatarios del mensaje, la identificacion de sus ideas constructoras y los posibles
conflictos conceptuales a provocar y el eje comunicacional que propone un modo
concreto de relacion con los destinatarios que favorece el aprendizaje, por ejemplo, en
forma de cuentos, poesias, canciones, etc.
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5. ESTRATEGIA METODOLOGICA

Un corazdén abierto es una mente abierta. (D. Lama)

El presente proyecto trazé una hoja de ruta de tipo cualitativo que, segun Quecedo y
Castano (2002), en un sentido amplio, se describe como la investigacion que produce
datos descriptivos que entiende a los sujetos y al contexto y es sensible a las
perspectivas del investigador, facilitando una recogida de datos empiricos que ofrecen
descripciones complejas de acontecimientos, interacciones, comportamientos,
pensamientos que conducen al desarrollo o aplicaciones de categorias y relaciones
que permiten la interpretaciéon de los datos.

Las técnicas que soportaron esa hoja de ruta, fueron surgiendo en la medida del
acercamiento a la problematica de la salud y sobre todo, al contexto desafiante de la
estrategia de comunicacion que seria el resultado del proyecto. Es asi como las
primeras técnicas de recoleccion de informacion se suscribieron a la busqueda
bibliografica que planteara un panorama psicosocial, de manera general, de los
adolescentes con cancer, desde las dinamicas propias de la enfermedad, tratamiento,
barreras, ademas, del reconocimiento del contexto colombiano, para el caso del cancer
infantil.
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En ese orden de ideas, se continud con el acercamiento especifico a la realidad para
la ciudad de Cali. En este punto se abria la perspectiva, para dar voz a los actores
involucrados en los tratamientos del cancer, por medio de las entrevistas individuales
semi-estructuradas, mediante la aplicacion de esta técnica a profesionales de la salud
que tengan una praxis directa con el adolescente con cancer, lo cual sirva para
identificar la situacion en las Unidades de Atencion en Cancer, una lectura que
comprenda, reflexione y comparta la realidad psicosocial: conocimientos, actitudes,
motivaciones, barreras, comportamientos significativos durante la etapa de tratamiento
de cancer del adolescente.

Asi, se realizaron entrevistas a dos perfiles especificos: El primero de ellos es el
oncohematélogo pediatra, quien en el ejercicio de sus funciones es el principal
responsable del esquema y protocolo de tratamiento de los nifios y adolescentes con
cancer y enfermedades de la sangre. El segundo de los perfiles es un psicélogo con
énfasis en el area de oncologia pediatrica, siendo la psicooncologia una disciplina
que pretende atender a las demandas psicosociales de pacientes, familiares y equipos
oncoldgicos, teniendo en cuenta ademas que el papel de este profesional se centra en
tres acciones fundamentales: Educacion, Informacién e Intervencion Psicoldgica
(Ibanez, 2004).

Posteriormente, en un paso decisivo de la estrategia se rescatd la tradicion
Investigacion-Accion, como una herramienta metodoldégica para la comprension y
transformacion de realidades y practicas socio-educativas (Colmenares y Pifiero,
2008), dado que se concibio a los destinatarios como objeto de estudio y a la vez como
sujetos del cambio, en una practica reflexiva social en la que interactuan la teoria y la
practica, rescatando su participacion como sujetos capaces de crear, recrear, plasmar
y empoderarse de lo que surge a través de su experiencia.

Es asi como la principal técnica de investigacion cualitativa consistio en el disefio e
implementacion de un grupo focal, especificamente concebido como un grupo de
produccion (no terapéutico) que en un contexto de interaccion ludica vy artistica, fuera
un canal para analizar - de construir materiales existentes que intenten interpelar a
adolescentes sobre la problematica en salud y construir recursos creativos propios.

Se trata entonces de una técnica en esa ruta estratégica metodoldgica, en la cual se
reconoce el papel participativo de la comunicacion. Kaplun, (1998) reafirmé la
importancia de la participacién en la comunicacién educativa, lo cual es perfectamente
extrapolable a una estrategia de comunicacion y especificamente al tema de concebir
un material educativo. El autor en mencién, expresé que ningun material nace en una
mesa de estudio y que, por tanto, es preciso empezar saliendo a la calle para conocer
y escuchar a los futuros potenciales destinatarios y sumergirse en su realidad; saber
cdmo son, como piensan, como hablan, qué sienten, qué saben y qué ignoran del
asunto que se les quiere proponer, como lo estan viviendo y percibiendo.

Entonces, los grupos focales son entendidos como grupos de discusion colectiva, en

los cuales las intervenciones del moderador y la discusion entre los participantes
actuan como un elemento central para las intervenciones individuales, y el feedback
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generado favorece que los participantes cotejen sus percepciones y opiniones tras el
intercambio de puntos de vista. Mello (2000, citado en Freidin).

Las discusiones grupales hacen visible cémo el conocimiento y las
interpretaciones sobre la realidad se construyen colectivamente en la interaccion
social, es decir, su efecto constitutivo sobre las opiniones y posiciones
individuales (Freidin, 2016).

Ademas de lo anterior, Freidin (2016) hace énfasis en la importancia del grupo focal
para explorar los posicionamientos de los sujetos ante los discursos de promocion de la
salud, explorar su interés en el tema, y confianza en distintas modalidades de cuidado,
las tensiones que pueden presentarse en la vida cotidiana entre la disciplina del
cuidado y el placer/disfrute/relajacion, y sus percepciones diferenciales de riesgo y
vulnerabilidad frente a la enfermedad. Es asi como en un tema tan complejo como el
cancer, en una poblacidon de resonada resistencia para explorar estos temas, como son
los pacientes en edad de adolescencia, el grupo focal pasa a ser no solo una estrategia
metodoldgica, sino también un reto, un acercamiento y una forma de humanizar el
proyecto.

En cuanto al procesamiento de la informacién como resultado de la revisidon
bibliografica, el trabajo de campo y experiencias de investigacion previas, se
identificaron y definieron algunas nociones y categorias que posibilitaron orientar los
datos recolectados tanto en las entrevistas a los profesionales de la salud como del
grupo focal y encaminarlo hacia la interpretacion de las necesidades para la
comunicacion.

Para interpretar los datos cualitativos especificamente en el grupo focal primero se
describié de forma textual las intervenciones en los diferentes momentos y actividades,
para luego proceder a la deconstruccion de ese contenido y clasificacion en tematicas
de analisis en donde se tuvo como referencia principal, los topicos significativos del
periodo de adolescencia con relacién al diagnostico y tratamiento del cancer en
adolescentes para que a través de ello, pudiera crear relaciones, significados e
interpretaciones.

5.1 Caracteristicas del taller de creacion ludica adolescentes con cancer

Entrando en la cuestidn metodoldgica, el
grupo focal fue concebido como un taller de
creacion ludica para adolescentes con cancer
y respondio al nombre “Yo creo en mi, yo
creo mi historia”’, en donde el juego de
palabras creer / crear, describen el objetivo del
mismo, darle una gran voz a los participantes y
que dicha voz fuera creadora de historias,
mensajes, con un énfasis creativo.

Entonces, el taller buscé contemplar al
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adolescente con cancer como un sujeto activo y dinamico, en su importancia como
creador de mensajes de comunicacion en torno a su enfermedad, para la construccion
de un material educativo y de comunicacion producido por la Fundacion POHEMA,
dirigido a otros adolescentes con cancer de la ciudad, con el objetivo de mejorar la
adherencia al tratamiento.

El tamano del grupo se debid tanto a cuestiones pragmaticas de la dificultad de
reunir el perfil necesario, como a consideraciones sustantivas, en la cual autores como
Morgan, (1995); Krueger, (1995), sugieren conducir grupos mas pequefios cuando el
tema de conversacion es sensible o reviste complejidad para que los participantes
puedan explayarse sobre sus experiencias e ideas. El taller cont6 con la participacion
de cinco adolescentes, tres de ellos se encuentran en su periodo de tratamiento activo,
especificamente, quimioterapia, (dos de los participantes han atravesado por cirugia
ademas de la quimioterapia). Uno de los participantes finalizé sus ciclos de
quimioterapia pero se encuentra en los examenes de rigor para poder incorporarse
nuevamente a su vida y regresar a su hogar. Y un participante sufri6 de cancer en su
adolescencia y ahora es considerado, un sobreviviente?3.

La duracién del taller en promedio comprendié dos horas y media y se llevé a cabo
en una Fundacién — Albergue de la ciudad de Cali.

El disefio del taller conté con una serie de actividades que interpelaron a recursos
artisticos como la pintura, la escritura, la fotografia y recursos de la era digital; con
tematicas actuales (especificamente de las redes sociales); en las cuales se
desarrollaran acciones ludicas y preguntas propias del proceso de investigacion, que
fueron detonantes en la seleccion de temas, =
construccion de mensajes educativos, aspectos de '
énfasis en los materiales segun la realidad contextual
de ellos, entre otros.

El disefio del taller tuvo dos fases importantes, la
primera en la cual el investigador, revisa casos
similares en la metodologia y con apoyo bibliografico
y un fuerte acercamiento a la realidad y gustos de los
jovenes-adolescentes, plantea una serie de
actividades que cumplan los objetivos de
investigaciéon, los cuales son cotejados 'y
reflexionados con sus directoras de investigacion. La
segunda fase consisti6 en compartir con el
profesional de psicooncologia pediatrica, el disefio de
actividades y se recibe también una
retroalimentacién, teniendo en cuenta los tiempos de

3 ElI término “sobreviviente de cancer’ es una denominacién comtn en Colombia. Segln la American Society of
Clinical Oncology (ASCO) se refiere se refiere a una persona con antecedentes de cancer. El término tiene al menos
dos significados: No tener signos de cancer luego de haber finalizado el tratamiento y vivir con cancer, soportar el
cancer y sobrevivir a la enfermedad.
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concentracion e interés de la poblacion.

Las actividades del taller ludico fueron cinco. Se inici6 con una presentacion muy
corta con fotografias de la Fundacion POHEMA y se explicaron los objetivos del taller.
Previamente se habian leido y firmado los consentimientos informados para el
desarrollo de la actividad y que se encuentran anexos al trabajo.

La primera actividad se denomin6 Yo
dibujo mi historia: consistia en la
elaboracion de un hablador personal, un
cartel con base en cartulina en donde
representaran de forma libre, grafica y
creativa con lo que cada participante se
sintiera identificado: quién es,
presentarse: su nombre, una frase
representativa (su eslogan personal), sus
gustos, suefios, con unos dibujos o
colores, etc. Para apoyar esta actividad,
habia marcadores de colores, stickers o
pegatinas, dibujos de apoyo, entre otros recursos.

La segunda actividad se llamé6 Yo tengo las palabras: en este espacio se alentaba
a los participantes a convertirse en escritores, reflexionando en la importancia de
encontrar las palabras precisas para expresar nuestros sentimientos, emociones o
describir nuestros momentos especiales. Se realizaron preguntas cortas y concretas
en las cuales los participantes debian responder con una o maximo dos palabras,
escribiendo en unas paletas disefiadas a manera de nubes de dialogo de caricaturas,
visualmente atractivas y de colores. La pregunta se elaboraba y los participantes
escribian sus respuestas en una especie y muestran cada pagina de su libreta de cara
al grupo. Se comparte y socializan las respuestas. Habia un limitante de tiempo que
obligaba a pensar en hasta 40 segundos, la palabra adecuada.

La tercera actividad respondié al nombre Mi
sentir — mis emoticones: Ante la pregunta:
"¢ Qué sientes frente a estas situaciones...?”
Se les invitaba a los adolescentes a
responder con unas paletas de emoticones,
muy comunes y conocidas a través de las
redes sociales “Me gusta” “Me encanta” “No
me gusta” “No lo sé”. Inicialmente las
preguntas apuntan a explorar sus
sentimientos en torno a situaciones propias
de su tratamiento, luego se empezaron a
explorar la afinidad de los participantes a
ciertos canales y medios de comunicacion.

La cuarta actividad se denominé Siendo disenadores, consistidé en el acercamiento
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de los adolescentes al papel de disenador / comunicador de mensajes. Se les
compartio un material educativo elaborado anteriormente por la Fundacion POHEMA y
se les pedia su opinion, ante la posibilidad de continuar el proyecto Ml POHEMITA,
pero una version de un material enfocado en adolescentes con cancer.

Se les pidid explorar el material ideal para ellos, utilizando la analogia de un
rompecabezas (se llevaron piezas impresas de un rompecabezas con el nombre de
aspectos decisivos en la construccion de los mensajes) se les pidi6 que de forma
grupal, concertaran cuales piezas elegirian como las mas importantes.

La quinta y ultima actividad fue Yo pinto

Fiinaan o il -

una historia de esperanza, mural de los e
mensajes. El llamado era a convertirse en £55e° ¥ >
pintores y construir de forma grupal, el mural Wy € % i e,“—"?\zz,:.

de la esperanza. En él depositarian un © RS 1
mensaje especial: «Si tuvieras en frente a otro : %e,% P
adolescente con cancer, quien recien ha Qo>
recibido su diagnostico: ;Qué le dirias? ;Qué *,PAC\&MC‘ A

le contarias que lo ayudaria a atravesar su * Y

proceso? ;Qué le aconsejarias hacer para que
se sienta mejor?».

En dicho proceso los participantes van construyendo en un lienzo / cartén, su
mensaje y van reflexionando sobre los mensajes para otros adolescentes que, como
ellos, atraviesan un tratamiento del cancer, sintiéndose notablemente motivados.

En el cierre del taller se expresa el agradecimiento a todos los participantes, se
comparten los datos de la investigadora y medios de contacto de Fundacion POHEMA,
para dudas o inquietudes. Ademas, se brinda un detalle en agradecimiento y la
invitacion a un refrigerio saludable.

5.2 Retos y reflexiones metodolégicas para la puesta en marcha del taller

Retomar los escollos y dificultades en el trabajo de campo y en la implementacion
del grupo focal, con la concepcidon que buscd el presente trabajo es de relevancia,
como una forma de documentar y compartir con otros investigadores, aspectos
relevantes que pueden ser tenidos en cuenta en la planeacion de futuros procesos
similares, mas en una tematica de tanta sensibilidad como el cancer en adolescentes.

La primera reflexion es la complejidad de abordar a los adolescentes con cancer,
inicialmente la planeacion del taller buscaba llevarlo a cabo en una de las principales
Unidades de Atencion en Cancer de la ciudad. En este recinto se concentrarian
pacientes hospitalizados. Sin embargo, no fue posible concretarlo dada las multiples
complejidades administrativas que se dieron, que dilataron la espera
considerablemente, existia mucho recelo por poder acceder a nifios y adolescentes y
se requerian permisos para multiples niveles y comités, al ser una persona externa a
dicha organizacion, las barreras se multiplicaban.
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Aunado a lo anterior, la complejidad que reviste la situacidén de los nifios y
adolescentes hospitalizados no hace sencilla la presencia de personas externas,
investigadoras, interactuando con dichos pacientes, cabe mencionar que algunos de
ellos al estar hospitalizados pueden presentar situaciones de salud criticas, pueden ser
pacientes inmunosuprimidos o0 que se encuentren recuperandose de algun
procedimiento o intervencion médica, lo cual hace que se redoblen las medidas de
prevencion del personal visitante a un pabellon pediatrico oncolégico.

Por ello, el plan alterno que fue una fundacién albergue del cancer infantil, fue de
éxito e incluso, resulté siendo mas positivo en algunos aspectos que no se
consideraron inicialmente. El albergue es un recinto de convivencia, en la cual nifios y
adolescentes se encuentran viviendo con su padre o madre, ya que han tenido que
desplazarse a la ciudad para recibir el tratamiento, entonces es un lugar libre de las
tensiones que puede revestir un hospital o clinica, en donde, aunque cuentan con una
enfermera y el equipo terapéutico, conviven con otros pacientes con una normalidad
mayor a una sala de hospitalizacion. Otro aspecto es que la situacién de salud de los
ninos y adolescentes es estable y tienen menos limitaciones al no estar conectados a
equipos clinicos. Ademas, la fundacion cuenta con espacios amigables, como la
biblioteca, que fue el espacio donde se desarrolld el taller, que permite acceder a
recursos didacticos para que las personas se sientan tranquilas y en confianza para
mantener una conversacion y unas actividades ludicas: asientos cémodos, un televisor,
decoracion alusiva, colores, aire acondicionado, privacidad.

Entonces, la complejidad pragmatica del sitio, en el albergue se redujo, ya que se
contaba con cuatro participantes que cumplian el perfil y residian en el lugar, lo cual
garantiza de cierta manera la asistencia y limita condiciones de transporte de personas.
La participante sobreviviente, visito la fundacién y se quedoé para cumplir la invitacion a
este grupo focal.

Por otro lado, es muy importante tener en cuenta que los adolescentes con cancer,
dada su condicion de salud y dependiendo de lo que hayan tenido que enfrentar en sus
tratamientos, pueden presentar alguna condicion de discapacidad de diferente tipo.
Esto es importante preverlo y considerarlo en el disefio de las actividades propias del
taller, ya que, contando con una persona con alguna discapacidad fisica, motora o
cognitiva, por ejemplo, se debera garantizar que todos los participantes puedan
acceder de la misma manera a las actividades sin sentirse excluidos, sino que, por el
contrario, puedan integrarse satisfactoriamente al grupo.

En este caso, el dia anterior al grupo focal se tuvo conocimiento que una de las
adolescentes que participarian en el taller, tenia discapacidad visual. A ella le
detectaron un tumor cerebral, y como consecuencia de la enfermedad, tenia una
situacion de baja vision. Esto implico cambiar una actividad que inicialmente se
denomin6é “Draw my life” (una tendencia de las redes sociales, especialmente de
Youtube, en la cual los participantes dibujan su historia mientras son grabados en un
formato de video, en una pizarra u hoja de papel con figuras clave y eventos en su
vida) y ademas, implic6 que una persona adicional acompafara a la participante con
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discapacidad, para ayudarle a escribir y que se integrara para prestarle las condiciones
necesarias para que pudiera interactuar como todos los demas adolescentes.

Adicional a este caso, otra de las participantes, tenia una condicion de movilidad
reducida, ya que se trataba de una paciente que fue sometida a un trasplante de fémur,
lo que implicaba que las actividades no implicaran desplazamientos o un movimiento
fisico importante.

Cabe mencionar ademas, que aunque el taller se realice con adolescentes estables
en su condicion de salud, se deben mantener las medidas preventivas de higiene, en el
tema de las infecciones, el lavado de manos y que los pacientes que lo necesiten,
porten el tapabocas. Los alimentos que sean compartidos en el desarrollo de la
actividad deben haber tenido un proceso de preparacion cuidadoso, en la medida que
no sean alimentos manipulados, que se encuentren debidamente sellados.

Asimismo, si el investigador o los participantes presentan ligeros sintomas de virosis
(por ejemplo, como tos o gripe), es preciso que no participen o se postergue el taller.
En este caso, la personal de psicologia que acompanaria el taller no pudo asistir por
sintomas sospechosos respiratorios detectados la noche anterior. Aunque no se pudo
contar con dicha persona, se rescata que es vital que, en el desarrollo de un taller de
este tipo, exista una persona que brinde un soporte terapéutico para diferentes
momentos de emocidn, tension, reflexion. El tema que reviste de una gran sensibilidad,
puede llevar a que los participantes presenten altibajos emocionales, que las
actividades se presten para expresar sus emociones y hacer una catarsis, llevando a
expresar emociones como la tristeza, la nostalgia y las ganas de llorar.

Ello lleva también a considerar la importancia de una preparacion muy minuciosa del
investigador, la elaboracion del material didactico propio de las actividades, la
adaptacion el espacio para que sea confortable y acorde a los gustos del adolescente,
con apoyo audiovisual, musica, colorido y la adaptacion a un lenguaje fresco, natural a
ellos, para tratar de que el grupo focal sea bien recibido.
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6. ANALISIS DE LA INFORMACION
6.1 La adherencia al tratamiento de cancer en adolescentes

Segun Dominguez y Martinez (2014) se entiende que la adherencia al tratamiento
consiste en un acuerdo mutuo entre el paciente-médico, en cuanto a sus
responsabilidades y las implicaciones de este, teniendo en cuenta factores bioldgicos,
ambientales y sociales; de acuerdo a esto, el paciente al estar adherido a su
tratamiento, puede vivir una mejoria en el pronéstico, segun los regimenes terapéuticos
de la enfermedad.

Tanto el oncohematologo pediatra como el psicélogo concordaron en la importancia
de la adherencia a los tratamientos y de la complejidad que significa para el
adolescente con cancer: «El adolescente tiende a rechazar el diagnostico y el
tratamiento inicialmente, entonces, es dificil la comunicacion con algunos de ellos
porque suelen crear una barrera con el equipo tratante, desde el momento en que se
da el diagndstico o el esquema de tratamiento. Algunos de ellos presentan ese
comportamiento».

Las barreras que el equipo médico percibe son: la indiferencia y la apatia, un
rechazo al médico y un rechazo ante la institucion donde se les hace el tratamiento,
sobre todo si se deben hospitalizar. «Llegan a la valoracion médica y se hace los
dormidos, no quieren aceptar la circunstancia».

La adherencia al tratamiento es especialmente importante en el cancer puesto
que el aumento en las tasas de curacidon se debe en gran parte al seguimiento del
tratamiento propuesto, sin embargo, la intrusividad de los tratamientos, los efectos
secundarios de los mismos, las constantes revisiones médicas, los examenes
fisicos y el gran numero de tareas de cuidado en casa, dificulta en gran medida la
conducta de adherencia en el nifio (Orgilés, Espada, Méndez citado en: Méndez
et. al).

La Comisién de Psicologia de la Federacion Espafola de Padres de Nifos con
Cancer (2009) manifiesta que el modo en que el adolescente percibe su enfermedad
varia segun su nivel de desarrollo, de la madurez personal que tuviese en ese
momento, de su experiencia y de sus vivencias personales y familiares. Sin embargo,
como no existe necesariamente equivalencia entre la vivencia de su enfermedad vy la
gravedad objetiva de esta, se pueden encontrar adolescentes resilientes o una parte de
ellos que pueden tomarselo muy mal. Es por ello que uno de los factores que dificulta
el manejo del cancer del adolescente pasa a ser la falta de adherencia al tratamiento.

Bellver, A. y Verdet, H (2015) aseguran que los adolescentes tienden a tener un
fuerte sentido de independencia y rebeldia, y es por ello que pueden ser reacios a
confiar en el sistema médico. Ademas, segun Abrams et al, (citado en Bellver, A. y
Verdet, H. 2015), los adolescentes han demostrado de forma consistente mayores
tasas de incumplimiento y baja adherencia respecto tanto a los nifios como a los
adultos en el tratamiento del cancer. El cumplimiento y adherencia del adolescente con
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los tratamientos oncoldgicos tienen el potencial de convertirse en un campo de batalla,
donde la etapa del desarrollo entra en conflicto con las necesidades del tratamiento
médico.

El equipo médico entrevistado expresa ademas que la adherencia depende de la
complejidad del diagndstico: «Hay casos de adolescentes que piden alta precoz
cuando se requiere como parte del tratamiento, hacer, por ejemplo, cirugias mutilantes
(en el caso de un osteosarcoma), prefieren rechazar el tratamiento, dicen: “prefiero
morirme a que me corten la pierna™. Es decir, entre mas complejo el tratamiento, mas
dificil sera la experiencia y la relacién médico-paciente.

En el grupo focal, el concepto de “adherencia” no fue abierta o explicitamente
mencionado, pero si, “tratamiento” y sus percepciones alrededor de él, permiten extraer
conclusiones significativas. Los participantes coinciden en que es importante seguir las
indicaciones del médico y continuar los tratamientos, segun lo establecido, como una
forma de lograr el bienestar fisico y como parte de su curacién. El tratamiento es visto
como una via que hay que recorrer, en el cual el médico especialista tratante es muy
importante, pero también son importantes sus familiares cercanos y el
acompanamiento del circulo social, durante todo el proceso médico. Para los
participantes del taller, el tratamiento de la enfermedad tiene obstaculos, dificultades y
tiene etapas o momentos complejos, principalmente cuando hay escenarios y
apariciones del dolor, episodios como procedimientos, hospitalizacion o acudir por
urgencias.

En el grupo focal se evidencia y deja claro, la importancia de “ser parte de un
tratamiento” y la confianza en el equipo médico como la cabeza de un tratamiento
“necesario” para la curacion.

6.2 Topicos significativos y favorables de la adherencia al tratamiento

El cancer y el tratamiento son eventos estresores, entendido el estrés en salud como
el conjunto de reacciones fisioldgicas que prepara al organismo para la accion,
manteniéndolo alerta para afrontar los cambios del ambiente que pueden ser un peligro
para el individuo (Rivadeneira, Dahab & Minici, 2013). Dichos efectos pueden ser
subjetivos y varian de acuerdo al adolescente con cancer, a su entorno familiar, social,
a su personalidad y a todas las circunstancias que subyacen alrededor de este
momento tan significativo en su vida.

En el grupo focal, se hace visible un concepto de cancer como una enfermedad que
simboliza un momento de sus vidas, siendo entonces una oportunidad de curacion, por
medio de un tratamiento adecuado. El cancer es visto entonces como una etapa, un
momento dificil pero pasajero. Por tanto, cancer y adherencia al tratamiento son
conceptos que van de la mano.
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6.2.1 La espiritualidad y religiosidad como sostén

Segun el Instituto Nacional de Cancer de Espafia, muchas personas con cancer
buscan con mas profundidad un significado de sus vidas. Espiritualidad significa la
forma como cada persona ve el mundo y le da sentido a su lugar en él y puede incluir
la fe o la religion, las creencias, los valores y las “razones para existir’. El cancer puede
afectar la espiritualidad de la gente, que algunas gentes encuentran que el cancer trae
un significado nuevo o mas profundo a su fe.

En el grupo focal, la espiritualidad y las creencias religiosas son temas latentes y
explicitos de gran relevancia, durante todas las actividades desarrolladas, fue un tépico
muy tangible en tres de las participantes, pues su creencia en Dios o0 apego a la fe,
hace parte de su definicibn como personas o entra a jugar un papel importante. Hay
claramente explicitos valores cristianos y se puede concluir que el aferrarse a una idea
espiritual es un factor tranquilizante y que sobrelleva este proceso, visto como algo
emocional o hasta terapéutico.

Las siguientes frases se hicieron presente durante las actividades, principalmente en
la primera en donde se buscaba la definicion de cada persona, en la actividad que
preguntd sobre las personas (seres) importantes durante su tratamiento y en la
construccion de mural de mensajes para potros adolescentes:

e «Soy sobreviviente gracias a Dios, del cancer, ahora soy madre de familia, Dios
me dio una nifia después de superar el cancer».

e «En Dios todo es posible».

e «He sido muy espiritual, incluso cuando me diagnosticaron cancer, eso afianzo
mas mi fe».

e «Para superar el cancer debemos tener fe, porque en Dios todo es posible».

e «La fe eslo unico que me ha aferrado a la vida y a la conviccidn de que me voy
a curar y voy a salir adelante».

Se concluye que los adolescentes pueden encontrar en la religiébn, un apoyo y
también un sentido en el afrontamiento hacia la enfermedad, sus creencias y fe son un
consuelo o una manera de entender e incluso, de afrontar su tratamiento de una
manera mas tranquila y positiva.

6.2.2 Entorno social, familiar y redes de apoyo

Segun Lungton, citado en Bellver, A. y Verdet, H (2015), el apoyo social que se
recibe de los padres, amigos y profesionales de la salud es el recurso mas importante
para los adolescentes con cancer. En un estudio sobre vivencias y significados de
adolescentes sobrevivientes al cancer, Villa et al., (2017) identificaron que lograr
superar la enfermedad, los pacientes oncoldgicos fortalecen sus recursos externos
relacionados con el apoyo familiar, personal hospitalario, amigos de la escuela y
recursos internos como la religién y la resiliencia y otras fortalezas personales.
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Los padres y/o cuidadores primarios son fundamentales para el adolescente con
cancer, son su pilar emocional, junto con sus hermanos. Eso se manifesté claramente
en el grupo focal, cuando dos de los participantes expresaron que el mayor obstaculo
durante su tratamiento fue estar alejados de su familia, de sus seres queridos. Ademas,
en la pregunta de quiénes han sido el mayor soporte durante el tratamiento del cancer,
todos los participantes mencionan a la familia primaria (padre, madre, hermanos), y los
amigos. De manera grupal se dio la oportunidad de hacer una reflexion en torno al
tema y coincidimos en que «la familia es el 50% en el tratamiento y en la cura, la
incondicionalidad de la familia, el apoyo, como los padres se involucran y brindan amor,
carifio, paciencia también».

Los medios que los conecten con sus familiares y su circulo de amigos (como el
internet o el celular), son importantes para los participantes. Se evidencia entonces que
el grupo siente o sintioé la necesidad de recibir apoyo y acompafiamiento de sus seres
queridos, poder expresarse y comunicarse mutuamente, principalmente en momentos
como las hospitalizaciones o los periodos en los cuales deben estar aislados como
parte del tratamiento.

Se rescata la importancia de los amigos, cuando uno de los participantes valora el
comportamiento de sus amigos y el esfuerzo que ellos hacen, con sus palabras y esos
instantes para que ella se sienta bien (“me hacen reir”), y pueda olvidar por momentos
el cancer.

El equipo médico por su parte afirmé que la importancia de sus amigos, sus pares,
es mas marcada, desde su perspectiva. Les afecta «la pérdida de lazos con entorno
social: su colegio, con sus amigos, les preocupa mucho su circulo social - pares, a
veces mas que su familia». Ciertamente, las relaciones estrechas entre pares son una
fuente importante de apoyo para los adolescentes con cancer. Mientras que los padres
continuan desempenando el papel de los cuidadores primarios, los amigos y los
comparferos proporcionar apoyo emocional mediante la aceptacion de su amigo
enfermo y de sus limitaciones fisicas, afirman Bellver, A. y Verdet, H. (2015).

Desde la mirada del equipo médico, las fundaciones y los hogares de paso son
fundamentales, sobre todo para los adolescentes de escasos recursos. «Existen
voluntarios o miembros de fundaciones que hacen labor social o actividades concretas
especialmente de recreacion o ludicas, pero algunos adolescentes suelen rechazar
estos contextos pues se mezclan nifios pequefios con grandes y esto no crea interés
para ellos».

6.2.3 Confianza en el equipo médico tratante

El personal de salud ocupa un lugar privilegiado para reconocer los desafios
psicosociales unicos que enfrentan los adolescentes. Bellver, A. y Verdet, H. (2015).
Dominguez et al. (2007) cita a autores que expresan que una adecuada comunicacion
clinica afecta positivamente al proceso diagndstico y terapéutico y de forma marcada a
los pacientes de cancer en los que una buena relacion entre el médico y el paciente,
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basada en la confianza, ayuda a que el paciente acepte la informaciéon sobre su
enfermedad y los tratamientos a los que se sometera.

En el grupo focal se retoma la importancia del médico, en la actividad que preguntd
qué significa tu médico para los participantes, las palabras asociadas a este fueron:
“Comprension” “La salvadora” “Apoyo” “Motivacion” “Animo”. Los participantes
expresaron unanimemente que el personal de oncologia son su soporte y se sienten
confiados por el tratamiento usando adjetivos calificativos como: “lindos’,
“‘comprensiva”, “serio pero bueno”y que sienten que pueden confiar en ellos. Expresan
que el especialista tratante trata de ayudarlos, mantienen pendientes de su estado
fisico y de animo. Sobre el personal de psicologia, también tuvieron un concepto

favorable.

El oncohematdlogo pediatra entrevistado, plantea la importancia de que existan
oncologos dedicados a la poblacion adolescente, y narra que eso se hace en paises
europeos como Espaina, pero en el momento no se cuenta ni con el volumen de
pacientes ni el personal para llevar a cabo esta estrategia, pero seria algo necesario a
futuro, para que ellos tengan su propio personal de atencion, teniendo en cuenta todas
las dificultades del rechazo a la patologia y al tratamiento.

6.3 Tépicos significativos desfavorables a la adherencia al tratamiento
6.3.1 Cambios en la apariencia fisica, la caida del cabello

Los adolescentes son muy conscientes de su aspecto fisico y les preocupa, por
ende, el rechazo social que todos esos cambios les puede causar (Fernandez, 2015).

El mas importante de los cambios fisicos es la caida del cabello, un aspecto que,
segun el grupo focal, se podria describir como trascendental, significativo, un hecho
que marco sus vidas dentro del tratamiento, las siguientes frases lo demuestran:

e Una de las participantes, narra como consolé a otro adolescente con cancer:
«me toco hablarle a otro nifio, a los quince dias de que me diagnosticaron, visité
a un nifio de 15 arios, a él le habia dado muy duro saber que tenia cancer,
estaba agresivo, no queria aceptarlo. A él le dio muy duro saber que se le iba a
caer el cabello, yo le dije: yo soy nifia, para mi es peor, yo si voy a cambiar
fisicamente mucho, ustedes los hombres no se les ve tanto el cambio, pero esto
va a pasar, no va a ser por mucho tiempo, no te vas a quedar asi para
siempre...».

e «Y0 me ponia balacas, turbantes o simplemente andaba asi, calvita, a mi familia
le daba duro (...) ya me acostumbré, ahora volvié a crecer de a poco».

e «Lloré mucho al ver mi cabello caer en cantidades al suelo».

e «Me hice rapar inmediatamente, fue lo mejor, afrontar ese paso tan “horrible” “de
una’».
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Dado lo anterior, el tema de la caida del cabello es imprescindible a ser tratado
dentro del material educativo, retomando los aportes de los adolescentes, como un
momento dificil pero que pasara y cdmo podra afrontarse.

6.3.2 La hospitalizacion y la consulta por el servicio de Urgencias

El adolescente debe pasar tiempo en el hospital, en reposo, en casa o albergue o en
contextos propios del tratamiento y recuperacion de su enfermedad, lo cual produce
que cambie su rutina, las relaciones con sus amigos, su circulo social, y que se someta
a restricciones en muchas situaciones que anteriormente eran cotidianas.

En el grupo focal, en la actividad que demandaba “una palabra que describa lo que
menos te gusta del hospital / clinica para ti”, se concordé6 que el tiempo de
hospitalizacion es de alto estrés, preocupacion, implica estar lejos de la familia y estar
a veces largos periodos en encierro. Asimismo, el Servicio de Urgencias es visto de
forma muy negativa, ya que implica la preocupacion de la salud y procedimientos de
choque. En grupo se discutio el tema y coincidieron que ya sabian cuando consultar
por Urgencias y aunque no les gusta, sabian que tenian que ir, hablaron de los
sintomas de alarma y demuestran tener conocimiento de ello, por indicaciones de
médicos y enfermeros quienes, segun los participantes, les repiten mucho el tema.

e «Urgencias es un servicio angustiante, estar en piso (hospitalizacion) es mas
tranquilo».

e «He tenido que ir por urgencias, por fiebre en muchas ocasiones».

e «Cuando uno esta hospitalizado, esta encerrada, no hay muchas distracciones».

En general, las participantes hablaron de que la experiencia depende mucho del
centro de atencion, si en un hospital publico, es decir, un servicio del Estado, o un
centro de atencion privado (Institucion de Prestacion de Servicios, IPS), presenta
diferencias a nivel de infraestructura, de servicios, hay diferencias marcadas y hay un
miedo hacia el hospital publico, pues segun los participantes, es un sitio que
estéticamente tiene carencias y a nivel administrativo, no esta claramente organizado.

El equipo médico coincide en que a los adolescentes les preocupa la hospitalizacion,
que el tratamiento no tenga los resultados esperados, les es dificil la re consulta ante
toxicidad del tratamiento, «algunos adolescentes no quieren volver por urgencias,
vuelven por presion familiar pero no por aceptacion».

6.3.3 Los procedimientos y el dolor

La canalizacion de venas periféricas y los procedimientos dolorosos son momentos
del tratamiento que marcan negativamente la experiencia del adolescente con cancer.
Estos aspectos salieron a relucir claramente entre las peores situaciones o lo que
‘menos les gusta de su tiempo en el hospital”, los participantes coincidieron que son las
‘canalizaciones”’.
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e «lLa canalizaciéon es lo peor porque hay enfermeras nuevas que no sabian
canalizar, sentia mucho dolor, salia con las manos hinchadas, con moretones,
es doloroso.. .».

e «FEra tan doloroso porque por tanto tratamiento, se me perdian las venas y
tenian que canalizarme en la yugular... Fue lo peor y lo mas doloroso».

Bortoli et al., (2015) citado en Peina y Villegas, identific6 en un estudio exploratorio,
el uso de estrategias eficaces para minimizar el impacto negativo del dolor en la calidad
de vida del adolescente oncolégico, siendo positivo el fortalecimiento de estrategias
farmacoldgicas y no farmacoldgicas, tales como: distraccion; interaccion con familiares,
apoyo en la ejecucion de procedimientos y mantenimiento de pensamientos positivos.

6.3.4 Falta o deficiencias en la informacion

A los adolescentes participantes del grupo focal les gustaria mejorar los procesos de
informacion en aspectos que reciben (a veces de forma tardia o de forma incompleta),
especificamente en los efectos adversos a su tratamiento. Reclaman informacién de
tipo mas practico y directo.

Asi, el caso de uno de los participantes, quien tuvo mucositis, le dolia mucho a boca,
no tuvo buena informacion previa o recomendaciones oportunas de cdmo prevenir o
cuidarse mejor para que evitar ese grado de inflamacion, efecto secundario de la
quimioterapia. Asi que ella reflexioné acerca de que una mejor indicacién sobre esos
efectos secundarios le habian ayudado a no comer ciertas cosas o como actuar frente
a eso.

En conclusion, ellos reclaman informacion practica, directa, recomendaciones que
sean de utilidad para evitar dolor o efectos incbmodos de su tratamiento, esto es clave
en los contenidos a ser integrados en el material de comunicacion.

6.4 Aspectos relacionados con la comunicacion y los materiales
6.4.1 Acciones motivadoras a través de la comunicacion

Se concluye que los participantes reclaman contenidos y medios con énfasis
informativo, que comuniquen, pero a la vez faciliten su expresion, pues les resulta muy
atrayente que se les brinde un espacio como si de alguna manera pudieran
desahogarse, hacer catarsis de esas experiencias que los han marcado, lo cual permita
alguna accion terapéutica: pintar, escribir, plasmar lo que son o lo que suefian o0 un
encuentro personal.

Asimismo, es de especial interés, estrategias o materiales que les demande el
hacer, el actuar de forma rapida e inmediata: consejos utiles, recomendaciones que
puedan poner en practica de forma sencilla. «Que no sea muy teorico, pero si muy
practico, del hacer, de lo que podemos hacer ahora, poner en practica».
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Les gusta sentirse motivados por otros adolescentes que compartan su misma
condicion y por el médico tratante o su personal.

6.4.2 Tematicas seleccionadas:

De manera directa, los participantes del grupo focal seleccionaron los siguientes
aspectos como movilizadores de ese material de comunicacion — educacion:

e Mensajes de otros adolescentes con cancer que ya han afrontado su
tratamiento.

e Mensajes motivacionales (entendidos como mensajes positivos, frases de
animo, aliento, frases para reflexionar, mensajes que motiven la fe y la
esperanza ante momentos dificiles).

e Espacio de expresion.
¢ Mensajes provenientes del médicos o equipo de apoyo.

Por otro lado y de forma general, los participantes expresaron que les parece
interesante conocer historias de vida de sobrevivientes.

6.4.3 Medios

En cuanto al medio o soporte, es claro que las participantes consideran el internet,
su medio favorito, por multiples razones: La mas importante de ellas es que es una
«Salida del encierro», es un «contacto con los amigos», con «el mundo exterior», el
internet es un momento de escape del tiempo de hospitalizacién y, por tanto, presta
una funcion social, comunicativa e informativa. Las redes sociales son uno de los
escapes favoritos. Visitan también paginas web y saben realizar procesos de busqueda
de informacién e interaccién. Cabe resaltar que es un medio muy afin para la
generalidad de los adolescentes.

No obstante, hay que subrayar que no en todos los centros de atencion, los
adolescentes tienen acceso a internet. Asimismo, no todos los participantes tienen
dispositivos maviles, pero afirman que estos les da libertad para explorar, interactuar
con sus amigos, el uso principal es de comunicacion, chatear, las redes sociales, etc.

6.4.4 Formatos y lenguajes creativos

Les gusta informarse sobre su enfermedad por medio de un lenguaje sencillo, sin
tecnicismo «a veces los médicos suelen ser muy técnicos, tratan de darse a entender».

e Les gusta las imagenes, les impacta que el material sea muy visual. Les parece

llamativo utilizar tanto fotografias pero también les gusta del tipo “munecos”,
iconos y demas, es decir, las dos opciones en un mismo producto.
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El tema de tener personajes no fue concluyente, no llamé mucho la atencion que
el producto comunicacional tuviera personajes representativos.

Les gustan mas las historias reales, las historias de vida, los mensajes de otros
adolescentes u otras personas que atraviesen una situacion como la suya.

Los colores que les atraen son los colores vivos “colores alegres”.

A nivel gréfico, les gustan los iconos representativos del mundo de las redes
sociales, tales como los emoticones, los simbolos de las redes principales que
mas utilizan, como Facebook, Instagram, Snapchat. Desde la perspectiva de la
comunicacioén, sienten gran empatia con la red social WhatsApp y sus lenguajes,
las fotografias, las selfie (o autorretratos), los mensajes abreviados, el lenguaje
juvenil propio de los medios digitales.

No les disgusta leer, siempre y cuando sea en un lenguaje ligero y que “los
enganche”, pero también, les gusta el contenido multimedial, es decir, poder
acceder a informacion a través de videos, imagenes o audio.

Les gusta la informacién a manera de tips o informacion precisa.
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7. PROPUESTA COMUNICACIONAL

Como se menciond en el marco conceptual, la propuesta comunicacional tiene como
referencia el enfoque que propone Kaplun (2002) en el texto Contenidos, itinerarios y
juegos, tres ejes para el analisis y la construccion de mensajes educativos, en sus ejes:
conceptual, pedagogico y comunicacional.

7.1 Eje conceptual - ;Sobre qué vamos a comunicar?

Todo parte de una perspectiva de derecho en el campo de la salud, con un principio
de igualdad. La salud reconocida como parte fundamental e integrante del desarrollo y
como lo dice la Organizacion Mundial de la Salud, la salud como el complejo estado de
bienestar fisico, social y mental, y no la mera ausencia de la enfermedad; es decir, una
vision en donde hay cabida importante a estrategias y acciones de promocion,
prevencion, recuperacion, para mejorar y mantener la integridad del ser humano.

El cancer es abordado como un problema de salud publica en Colombia, asi mismo,
desde la perspectiva de que el cancer infantil y en adolescente puede ser curable con
un tratamiento integral y oportuno.

El eje conceptual gira en torno al cancer en la adolescencia, la tematica ha sido
explorada a profundidad a través de la revisién bibliografica que nutre el concepto del
cancer, la situacion del cancer infantil y en adolescentes en Colombia, los efectos
adversos del cancer en adolescente y factores facilitadores de la adherencia al cancer,
entre otros aspectos, ademas, de los referentes de campafas de comunicacién para
adolescentes con cancer.

Adicionalmente, el concepto se ha explorado como resultado de la estrategia
metodoldgica, se llevaron a cabo actividades que ayudaron a conceptualizar, desde el
mismo adolescente, qué significa cancer desde su experiencia, qué significa el
tratamiento para ellos, qué significa el bienestar dentro de su condicion y qué
resignificacion tiene esta experiencia como un mensaje a otros pares.

Para el presente proyecto, se retomaron conceptos de cancer y recomendaciones
oncoldgicas de la American Society of Clinical Oncology (ASCO).

7.2 Eje pedagodgico - ;Para qué vamos a comunicar?

Los destinatarios del mensaje son los adolescentes con cancer que son atendidos
en las unidades de atencion en cancer, de la ciudad de Cali, por ello, como lo afirma
Kaplun, la necesidad de la identificacion de sus ideas constructoras y los posibles
conflictos conceptuales.

En este eje se requiere conocer a los adolescentes con cancer, entender qué saben,

qué quieren, qué suefian, y queé ignoran del tema en cuestion, para que el material
pueda responder a esos interrogantes y a sus codigos y universo simbalico cultural.
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Ideas constructoras de los adolescentes con cancer, que el material puede
problematizar:

Creencias, representaciones, saberes sobre el cancer

e Cancer no es sinbnimo de muerte

e Cancer es una oportunidad de creer, tener fe y salir adelante
e Elcancer es un “momento” de sus vidas

e Esuna etapa, una prueba, un tiempo que pasara

Creencias, representaciones, saberes sobre el tratamiento

e Es necesario seguir el tratamiento para sentirse mejor, para estar bien, para
poder curarse.

e Es importante seguir las indicaciones del médico tratante sobre el tratamiento.

e Eltratamiento del cancer (quimioterapia) tiene efectos secundarios.

e Es importante estar informados para afrontar mejor los efectos secundarios del
tratamiento.

Creencias, representaciones sobre efectos negativos del tratamiento

e La caida del cabello es un hecho que marca y que es dificil de afrontar para la
mayoria.

e Lo peor del tratamiento es ir por el servicio de urgencias.

e La hospitalizacion no es una experiencia positiva: procedimientos, estar
encerrado, estar lejos de la familia.

e Las canalizaciones son procedimientos de mucho dolor.

e Se puede sentir uno triste, deprimirse, a causa de la situacion.

Creencias sobre la espiritualidad y el tratamiento
¢ Independientemente de la creencia o culto, el aferrarse a una idea espiritual es
un factor tranquilizante.
e La espiritualidad es un soporte emocional para sobrellevar el cancer.

e «Para superar el cancer debemos tener fe, porque en Dios todo es posible».
e Pensamientos positivos, historias, consejos, frases motivadoras son de ayuda.

Lo positivo del tratamiento como una experiencia
e La familia es el sostén fundamental durante el tratamiento.
e Los amigos son muy valorados como apoyo en esta etapa.

e Los médicos y su equipo son un respaldo e inspiran confianza.

A modo de sintesis, contamos con ejes tematicos relacionados:
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e El cancer como una problematica de la salud, a superar con esperanza.

e Los tratamientos — Es importante saber como sortear los efectos secundarios.

e Aspectos que ayudan a sortear el tratamiento: Red de apoyo (familia, amigos,
meédico), la espiritualidad, saber que otros han atravesado por lo mismo y han
salido victoriosos, saber que hay una esperanza.

e Barreras, como sortear esas barreras o aspectos complejos.

7.3 Eje comunicacional - ;Cémo vamos a comunicar?
En la construccién del mensaje educativo, llega el momento del desarrollo creativo.

El formato seleccionado es un portal web, es un formato para los medios digitales, con
un enfoque dinamico, con apoyo informativo y multimediales (audio, video, imagen) que
haga parte de la pagina de la Fundacién POHEMA, pero que sea un espacio al que se
llega por medio de un boton enlazado en la pagina principal como un espacio
totalmente enfocado en los adolescentes. Se denomind SOMOS 1 “Nuestro espacio,
nuestra lucha” la idea es que sea una zona que ellos la encuentren propia y que sea un
espacio de actualizacion constante, para que pueda ser consultado constantemente.
Se trata de una pagina en formato responsivo, es decir, adaptable tanto a pantallas de
computadores como a diferentes dispositivos moviles (tabletas, celulares inteligentes).

La propuesta visual tiene un entorno basado en una gama de colores vivos que
connoten alegria, esperanza, versatilidad (naranjas, violetas), pero también guardando
relacion en su mayor énfasis, con la paleta de colores institucionales de la Fundacion,
(especialmente, el azul y el verde, en diversas tonalidades).

Asimismo, las fuentes tipograficas son principalmente tres, que sirven como medio de
expresion de un espacio fresco, juvenil, actual. Una de las fuentes es tipo manuscrito o
escritura juvenil, otra es una fuente que connota dinamismo y frescura y la fuente de
cuerpos de texto responde a la identidad institucional de la Fundacion.

La estética de las imagenes conjuga recursos de dos tipos: Fotografias e imagenes
vectoriales y cdmo lo realista también se mezcla con los lenguajes de las redes
sociales.

La iconografia de las redes sociales toma gran importancia como parte de ese
universo sociocultural tan importante para los adolescentes, por ello se retoman los
emoticones e iconos propios de dichas redes para el entorno o interfaz grafica.

Ademas, dicha iconografia refuerza los mensajes educativos, con caracteristicas
propias de esta retorica:

o Escritura casi de manera instantanea por el uso de los chats, por tanto,
predominan las abreviaturas.

e Los emoticones reemplazan los mensajes escritos.

e Mensajes escritos breves.
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e Es comun que no se obedezca a reglas ortograficas o gramaticales (por
ejemplo, utilizar un signo de interrogacién solo de cierre y no apertura).

o Eluso de anglicismos en las redes.

e El uso de hashtag (#) o etiquetas, como palabras o serie de palabras o
caracteres alfanuméricos, usado en determinadas plataformas como formas de
resumir estados de animo, pensamientos, momentos, etc.

e A nivel visual, se retoman los entornos propios de Instagram, en cuanto a que
las fotografias aparecen enmarcadas como en dicha red social, también, con
evocaciones de Twitter y Facebook.

Sobre el discurso y la narrativa textual, se trata de un lenguaje coloquial, cercano,
se habla evocando una sensacion de unién, de compafiia, como si hablase un amigo o
alguien de confianza, a manera de consejos y no de imposicion.

El contenido informativo-educativo se presenta siempre a manera de tips, con
énfasis en el uso de las vifietas. Se recurre también a formas de reflexion a manera de
preguntas, para que el destinatario se cuestione y busque una relacién directa con el
mensaje.

Los testimonios aparecen a manera de burbujas de dialogo, como una forma de
rescatar los mensajes y las fotografias de las personas que brindan sus mensajes
positivos, corresponden a fotos reales, en contextos mas naturales, por ejemplo, para
el testimonio de la oncohematologa pediatra, se buscé que una foto propia de sus
redes sociales, para que connotara cercania, mas alla de una bata médica, esta
“‘hablandoles” una amiga.

7.4 Estructuracion creativa del material educativo:
La propuesta de material educativo se basa en unas categorias especificas:
iHola Cancer!

Esta seccion se propone a manera de un video de presentacion que no exceda los
cinco minutos, en el cual, como Fundacion POHEMA se brinde la introduccién al portal
web y se les dé la bienvenida a todos los adolescentes visitantes, también invitandolos
a que interactuen en la plataforma y a que la recomienden a otros pacientes pares.

Seria grabado por uno de los especialistas de la Fundacion POHEMA. Se hablaria
en primera persona y también se haria un contexto muy preciso de POHEMA vy su
principal misién. Ademas, se rescataria el concepto de cancer visto como un momento
0 una etapa que sera transitoria y que implicara una serie de aprendizajes para toda la
vida. Seria una reflexion que conservaria toda la dinamica y la propuesta visual del sitio
web.

Somos nuestro tratamiento
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En esta seccidon se propone abordar los tipos de tratamiento mas comunes:
“‘Quimioterapia”, “radioterapia” y “cirugia”. La idea es que esta seccion se subdivida en
dichas categorias y de ahi se desplieguen los aspectos mas significativos de efectos
secundarios de cada uno de ellos. El enfoque es como anticiparse a los efectos
secundarios o estrategias practicas para sobrellevar los aspectos mas importantes de

los tipos de tratamiento al cancer.

En quimioterapia, se abordara:

o Ulceras en la boca y la garganta.
Infecciones.
Diarrea.
Nauseas y vomitos.
Estrefiimiento.
Trastornos de la sangre.
Inquietudes alimenticias.

En radioterapia, se abordara:
e Problemas cutaneos.
e Fatiga.
e Efectos secundarios a largo plazo.

En cirugia oncolodgica, se abordara:
e Dolor.
e Drenajes.
e Hematomas.
e Sangrado.
e Infeccion.
¢ Inquietudes alimenticias.

A manera de tips, se enlistaria de forma grafica los anteriores temas, pero ademas
se propone un formato podcast o archivos multimediales, para que las
recomendaciones médicas también puedan ser escuchadas, asi, el adolescente no
tendra que leer, sino que podra acceder a archivos de audio, a manera de los
mensajes de voz de WhattsApp, haciendo dicha analogia.

Cabe recordar que una de las ventajas de los medios digitales radica en la
posibilidad de incluir multiples formatos, que proveen experiencias de usuario al sitio
web, diversas, dinamicas y enriquecedoras en términos de tecnologias, plataformas e
interaccion.

Somos dias soleados
En esta seccion se retomaron las creencias y representaciones positivas que
pueden rescatarse del cancer, en este sentido, se hace una analogia popular de que

un dia soleado es un dia feliz, positivo, un dia sonriente. Por tanto, un dia soleado para
un adolescente con cancer recoge todos esos aspectos positivos que hacen parte de
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esta investigacion. Aqui subyacen entonces la espiritualidad, la presencia de los seres
queridos, y el equipo médico como respaldo al tratamiento (cabe resaltar que estas
secciones se irian nutriendo y actualizando, y la idea es que se ingrese informacion
nueva con la medida del tiempo, por lo pronto se recoge lo arrojado en la estrategia
metodoldgica).

El mensaje que se brinda en esta seccion es la importancia de esforzarse por
mantener dichos dias soleados y como hacer para que esas acciones perduren durante
el tratamiento de cancer.

Somos dias grises

Los dias grises hacen parte también de esa analogia, que hay dias que parecen
lluviosos, metaféricamente hablando, pues en ellos ocurren cosas que nos hacen sentir
tristes, preocupados, desesperados, desesperanzados.

Los dias grises, representados con una nube cargada de lluvia y relampagos,
contienen todas aquellas barreras, aspectos desafiantes, topicos significativos y que
son percibidos negativamente por parte de los adolescentes. Asi, aparece el tema de la
hospitalizacion, la caida del cabello, el dolor (principalmente a causa de la canalizacion
de las venas periféricas) o por sintomas de indicio de depresion en los adolescentes.

Estos lenguajes quieren rescatar que todos tenemos dias buenos y malos y que
hace parte del desafio; salir adelante y sacar lo mejor de cada uno de ellos.

En la parte inferior del portal, se encuentran unos botones de acceso directo:
Recargate

Es la seccion que busca dar una “recarga de energia’, de esperanza y de fe
alrededor de las posibilidades de curacion del cancer.

En esta seccidbn se encuentran las historias de vida, mensajes de apoyo de
adolescentes sobrevivientes de cancer, los médicos tratantes, miembros de la
Fundacibn POHEMA. También, se encontrarian las frases motivacionales. Es un
espacio que no solo mostraria dichos mensajes de forma textual o escrita, sino
ademas, en otros formatos, por ejemplo, se incluyd la cancidn “Relato de un guerrero”
un rap escrito por un sobreviviente de cancer nasofaringeo que tuvo cancer en su
adolescencia (este recurso se encuentra consignado en el ultimo anexo del trabajo).

Nuestras voces — blog
La idea es que este espacio también sea un escenario de interaccion, donde

confluyan opiniones, saberes, consejos, entre otros, alrededor del cancer en la
adolescencia.
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Tener un blog es de gran relevancia, en cuanto que permite no solo la difusiéon de
contenido sino la interaccién con la audiencia de la organizacion y su estrategia.
También se buscara que en este espacio, la fundacién publique noticias, temas
institucionales como eventos, actividades o campafas y demas aspectos importantes.

El blog se dividiria por categorias y permitiria tener distintos roles, asi la mirada del
adolescente, del médico y del personal de psicologia y trabajo social, entre otros que
en la medida del tiempo se puedan ir consolidando, como actores clave.

Mi mural — mi espacio

La idea es que este sea un espacio privado de cada adolescente usuario de la
plataforma. Aqui, el adolescente tendria un acceso (usuario y contrasefa) y este
actuara como una bitacora. Un espacio en el cual el adolescente pueda escribir y llevar
un diario personal, con un formato preestablecido, que le sirva de libreta de apuntes,
cuadernillo digital para escribir sus ideas o inspiraciones y que esta sea una estrategia
gue pueda anclarse a algunas de las actividades que realiza el personal de psicologia
o trabajo social, con los adolescentes.

7.5 Diseino de la estrategia comunicacion

La estrategia proyectada sera ejecutada por la Fundacién POHEMA, con el apoyo
de la Fundacién la Divina Providencia, el albergue donde se desarroll6 el grupo focal.

Corazén de la propuesta: El cancer en la adolescencia es curable, con un tratamiento
integral y oportuno. Adherirse al tratamiento acerca a las posibilidades de curacion.

Contexto: El alcance de la estrategia se centrara inicialmente en un contexto local
(ciudad de Santiago de Cali), dirigido a las UACAI, que son en promedio cinco centros
de atencion y los albergues principales, que son en promedio cuatro.

Objetivos estratégicos: La estrategia persigue principalmente, favorecer la
adherencia al tratamiento de los adolescentes con cancer, a través de una herramienta
digital que sea informativa-educativa y que posibilite la interaccion con el publico en
mencion.

Marco de la estrategia: Es importante contemplar el planteamiento de la presente
estrategia de comunicacion y el material educativo que la sustenta, segun Jaramillo
(2011) como una estrategia operativa que cumple funciones de dos tipos: informativo
y educativo. Como no es suficiente ejecutar una sola estrategia para resolver un
problema de comunicacion, es preciso la combinacion de estrategias para lograr el
objetivo.

El énfasis informativo de la estrategia, entrega informacién al publico sobre el
contexto del cancer en adolescentes y aspectos significativos del tratamiento, para
mejorar el conocimiento sobre cuestiones especificas detectadas en el presente
trabajo.
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El énfasis educativo es el trasfondo de la realizacién de un material educativo como
parte de la estrategia, que busca alrededor de este, poner en marcha acciones
alrededor de la educacion sobre el cancer en adolescentes, propiciando en el publico
receptor de la estrategia, acciones que posibiliten adherencia al tratamiento mediante
el reconocimiento de su enfermedad, como afrontar efectos adversos al tratamiento,
como propiciar el bienestar dentro del tratamiento de la enfermedad, entre otros
aspectos asociadas al involucramiento e introspeccion del publico objetivo con su
condiciéon de salud.

Para lograr que la estrategia y el material educativo tenga el alcance e impacto en
los adolescentes, con un material que tiene un medio - soporte digital, sera necesario
realizar una tactica movilizadora, especificamente en la busqueda de alianzas
estratégicas para lograr ampliar la cobertura de wifi gratuito en los pabellones de
oncologia pediatrica de las UACAI, sea en espacios restringidos como las zonas
sociales y de encuentro, o segun determine los médicos tratantes. Cabe recordar, que
algunos de los centros de atencion de Cali cuentan con servicio de internet gratuito,
pero otros, no lo tienen.

Actualmente existen programas estatales que buscan beneficiar a través de internet
y de dispositivos moviles, la alfabetizacion en Tecnologias de la Informacion y las
Comunicaciones, TIC. Uno de ellos, es Computadores para Educar. Uno de los
programas del gobierno nacional del Colombia con mayor impacto social, que busca
fomentar la calidad de la educacion bajo un modelo sostenible. El modelo de este
programa pone las TIC al alcance de las comunidades educativas, especialmente en
las sedes educativas publicas del pais, mediante la entrega de equipos de computo y
tabletas digitales y la formacion a los docentes para su maximo aprovechamiento.

Asi, esta accion movilizadora especifica buscaria, mediante este programa, dotar de
tabletas y de conectividad wifi a las unidades de oncologia pediatrica, anclandolo a
procesos educativos propios de la adherencia de la enfermedad, como el presente
proyecto. Esto requeriria no solo la propuesta de la Fundacion POHEMA sino la
abogacia de las diferentes clinicas y hospitales de la ciudad.

Como resultado del trabajo de campo y de las conclusiones de la metodologia, fue
evidente que internet es un medio significativamente poderoso para el publico en
mencion; potencializarlo y brindarle una herramienta para tal fin, anclado a otras
tacticas, puede lograr resultados favorables alrededor de procesos de informacion,
comunicaciéon y educacion en cancer en la adolescencia.

Publico objetivo: La estrategia esta dirigida al adolescente con cancer, que realiza su
tratamiento clinico en la ciudad de Cali, Colombia.

Horizonte de planeacién:
La estrategia tiene como vision de futuro 24 meses:

Fase 1: Planeacién y ejecucion
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Alianzas estratégicas para incrementar la conectividad en las UACAI / Albergues que
no los tengan.
Tiempo aproximado: 7 meses.

Fase 2: Una etapa de lanzamiento del portal web SOMOS 1, en las UACAI principales
de Cali y en los principales albergues.
Tiempo aproximado: 7 meses.

Fase 3: Una fase de posicionamiento del portal y divulgacién del mismo, a partir de
este tiempo seran reevaluados sus resultados y se actuara en consecuencia.
Tiempo aproximado: 10 meses.

7.5.1 Principales acciones:

e Coordinacién con los factores politicos y administrativos de la comunidad de
fundaciones y clinicas para argumentar la necesidad de lograr una conectividad
y herramientas de acceso libre y democratico a la informacioén educativa, con
uso de las TIC.

e Creacion del grupo interno de la Fundacion POHEMA, asi como alianzas
estratégicas y patrocinadores para la implantacion y control de la estrategia.

e Organizacion de un comité de contenidos digitales, revisores expertos en los
temas médicos (reunir al personal de psicologia, educadores en oncologia
pediatrica, comunicadores, pedagogos, trabajado social, oncohematologia
pediatrica).

e Creacion y organizacion de un comité de difusion, para plantear estrategias para
visibilizar el portal web, contando con los especialistas de POHEMA en el
contexto de las consultas médicas. Ademas, contando con los directores de
fundaciones y albergues en cancer infantil, en sus actividades.

e Desarrollo de una actividad de lanzamiento con los adolescentes, a través de un
espacio cultural y educativo, en este, se promocionaria la plataforma con apoyo
de material impreso, en cada uno de los UACAI.

e Elaboracion de piezas graficas con contenidos educativos acerca de la
estrategia, para promocionar el contexto a través de redes sociales y pagina
web de POHEMA.

e Concursos para incentivar la interaccion en la plataforma y la participacion en el
blog.

e Desarrollo de material impreso, basado en el material digital, a manera de un

folleto para que sea repartido a los adolescentes con cancer en las consultas
meédicas, de tal manera que, si no pueden acceder a los medios digitales, pueda
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tener la informacion de manera fisica (Un folleto a manera de tips de efectos
secundario de tratamiento, un folleto que resuma la seccién de dias soleados,
otro de la seccion de dias grises, etc.).

NOTA:

A continuacion, se mostrara el material de comunicacion-educacion, es importante
tener en cuenta que se encuentra disefiado de forma parcial, por tanto, no contiene
todos los puntos que responden a la totalidad de la estrategia. Se encuentra: Pagina
principal, la seccion “Somos dias soleados” (con sus 3 subtemas), la seccion “Somos
dias grises” (con sus 4 subtemas) y la seccién “Recargate”, ya que fueron los insumos
principales que arrojo la estrategia metodologica.
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1 Nuestro espacio,
Nuestra lucha

Somos dias soleados

Somos dias grises

RECARGATE NUESTRAS VOCES MI MURAL,
- BL06 - MI ESPACIO

+57 3207826749 / +57 3174325786 ) ‘

comunicacion@pohema.org FUNDACléN POHEMA
Oncologia y hematologia pediatrica
Z@g % @ i Un verso de vidn por ln infancia!

S~



Somos dias soleados

|
/ |
"

hahaha =

Hey!! &

iExisten dias maravillosos! jRadiantes! Esos dias que no quieres que terminen, porque te
sientes bien, sientes esperanza, fe, optimismo, se trata de dias en los cuales sientes una
energia inagotable que alcanza para hacerlo todo.

Tu mente, tu cuerpo y tu espiritu sonrien, esos dias son los que debes buscar jsiempre!

(QUE HAGO PARA MANTENER ESOS DIAS SOLEADOS?

) - ~
Tus seres amados,
de tu lado

Los médicos

Tu espiritualidad, de tu lado

lo primero



Somos dias soleados

T
Volver al Menu

o/
Tu espiritualidad,
lo primero

@ JoseWarrior @ Espiritualidad es cémo ves el mundo y le das

15 min
sentido a su lugar en él, sin importar la religion
La fe ve lo invisible #Lucha #Cancer #Fe #YoCreo #hashtag .
a la que pertenezcas, tus creencias o valores.
Muchos adolescentes que atraviesan por el
cancer al igual que td, han encontrado en su fe,
una manera de sentir tranquilidad, consuelo y
energia para seguir adelante.

Muchos chicos descubren que pueden
sobrellevar mejor el cancer cuando oran,
cuando asisten a alguna comunidad religiosa,
cuando hablan con un guia espiritual, cuando
leen libros religiosos, meditan, escriben un
diario o leen cosas que los hacen reflexionar y
I e [ comment > share pensar en sus vidas.

QO Ji O

CREER PARA CREAR. {CREE Y CRER TU REALIDAD!




Somos dias soleados

S .
Volver al Menu

.
Tus seres amados,
de tu lado

;Qué tal si haces un equipo? ;Qué tal si te unes a quienes mas amas? ;Quiénes son?

SEGURO ELLOS AHORA ESTAN A TU LADO, ENTONCES MANTENTE AL LADO DE ELLOS TAMBIEN,
(OMO UN PODEROSO EQUIPO QUE LUCHA CONTRA EL CANCER.

@ CristinaSol e Si no puedes estar fisicamente con ellos,
15 min . Ve . 7 .

iingéniatelas! Escribeles una carta o un E-mail, usa
El amor es mas fuerte #Amigos #Familia #Unidos #hashtag los medios digitalesl C’qué tal una videollamada?

* Enviense fotos, comparte con ellos tus anécdotas
y hasta tus enojos, tus malos ratos en el hospital...
ijdesahogate!

* Deja que ellos se preocupen por ti, por tu salud,
es su forma de demostrarte lo mucho que tu les
importas.

* La mayoria de la gente se alegra al saber que
tienen algo para ofrecerte: una comida, un traslado
al hospital, una diligencia en la farmacia... Es

— posible que quieran ofrecerte ayuda pero no saben
5 Like [O Comment (A share lo que usted necesita o desea.
YV o
&Y



Somos dias soleados

. .
Volver al Menu

-
Los médicos
de tu lado

:Te has dado cuenta que hay médicos, oncdlogos, cirujanos, nutricionistas, psicélogos,
trabajadores sociales, enfermeros, personal de la salud a cargo de tu tratamiento? Tu lucha,
es SU LUCHA TAMBIEN.

Ellos pueden ensefarte mucho sobre el cancer y tu tratamiento, acércate a ellos y déjate
guiar...

0 ARMANDO EQUIPO CON CONFIANZA...

* Preguntale todo lo que necesitas: Tu médico
necesita conocer tus preguntas y preocupaciones.

@ CristinaSol
15 min

Una amistad con bata #Amigos #0ncohematologoPediatra

* No te preocupes si tienes “preguntas tontas”,
para ti médico no lo seran.

e Esta bien que pidas a tu médico que use palabras
mas sencillas y que te vuelva a explicar algo que no
entendiste.

¢ Dile si algo no te gusta, exprésale si sientes dolor
ante un procedimiento, él te ayudard con
medicamentos y técnicas que pueden aliviarte.

» Cuéntale cuando te sientas triste o cuando pases
03 tike (O Comment @ share por situaciones dificiles para ti... Hay profesionales

Q Q especializados para ayudarte.



Somos dias grises

A veces tenemos dias grises, dificiles, tormentosos, de nunca acabar, mientras nuestro cuerpo
lucha contra el cancer. jNo te dejes caer! No olvides que justo después del momento mas
oscuro de la noche, la luz empieza a levantarse y sale el sol...

;COMO ENFRENTAR LOS DIAS GRISES?

L

N L iMe duele!
iN00000...! jHospital! jotra

vez! ;Como 1o enfrento?

e K -
Mi cabello Me siento tristé?



Somos dias grises

S .
Volver al Menu

k El hospital, es inevitable, a veces debes estar en ese
lugar como parte de la curacién. Si decides que va a
iNooooo0...! iHospitaI!i%a ser horrible, desde antes de llegar, te aseguramos que
asi serad toooodo el tiempo. Entonces, la invitacion es a
verlo como un hogar transitorio... jte atreves a darle
una oportunidad?

IDEAS CHEVERES PARA LOGRARLO. ..

@ DulceJackeline ® Familiarizate con el entorno jHay TV? ;Hay teléfono?
o ¢Hay un timbre de ayuda? ;Hay horarios?...

vez! ;Como 10 enfrento?

é ¢0Q

Resistiré con amor por mi, por mi recuperacion #Hospital #Fortaleza

¢ Lleva elementos que te sirvan para estar cobmodo,
por ejemplo, tapones para los oidos y un antifaz...
seguro te ayudaran a dormir mejor.

¢ Lleva un cuaderno o diario, lapiceros, marcadores, es
posible que quieras tomar notas, dibujar y escribir
cualquier observacién de tu médico.

® Mantente ocupado en la medida de las
posibilidades. Nunca caera mal leer un libro o tu revista
favorita, te ayudara a pasar el tiempo...

® Lleva contigo tu teléfono o algin aparato
electrénico. Escuchar mdusica con auriculares te

Y Like O Comment 2 share ayudaréd a neutralizar el ruido natural del hospital.
P4
% vV ® Familiarizate con el personal de enfermeria, ellos
il seran tus principales cuidadores. Ellos pueden ser tu

aliados y serte Util para conocer mejor el ambiente del
hospital y los procedimientos que deban hacerte.

¢ jRie! Es mas facil decirlo que hacerlo pero la risa es un analgésico natural, cuando ries tu organismo
libera endorfinas, que ayudan a acelerar el proceso curativo. Lee un libro de humor o de historietas,
escucha un stand up comedy, mira una comedia en television, habla con tu amigo, ese que te “mata de
la risa”...

® Recuerda que en los hospitales siempre hay unos deberes y derechos, janimate a conocerlos!



Somos dias grises
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o )
Mi cabello -
se cae :(

é 6&6

©

@ Maria Cecilia Llegé un momento dificil, para algunos es una etapa

. mas, para otros es algo traumatico. Piensa que pasara

Mlnuevolook#Color#Paﬁoletas#Pelucas#SoyBeIIa#Fashion pronto |a Callda del Cabello es temporal y tl.ll podrés
I

aprovechar este momento para jun cambio de luck!

TEN EN CUENTA QUE...

¢ La caida del cabello puede suceder en varias partes del
I cuerpo: cabeza, rostro, brazos, piernas, axilas y el area
pubica.

¢ El cabello puede caerse por completo, lentamente o
por partes.

® El cabello podria volverse fino, opacarse o resecarse.

5 Like_ omm'v # Share
0O &

'Y Tips para control de la caida del cabello

'Y Tips de la terapia del gorro refrigerante

i’y Tips de cuidado del cuero cabelludo durante el tratamiento de cancer

'y Tips para el uso de pelucas y postizos

) Tips para el cuidado del cabello cuando vuelve a crecer



Somos dias grises

T
Volver al Menu

)&
iMe duele!

é &&6

A nadie le gustan los pinchazos, son verdaderamente una molestia, pero durante el tratamiento
seran necesarias las inyecciones, sea para tomar una muestra de sangre o para que te administren
liquidos o medicamentos de forma intravenosa (directamente en una vena).

‘n AQUT UNOS TIPS:
@ é\grc]iresMR \U/

OMG! #Respirar #YoPuedo #Yapasaré #SoyFuerte #Valiente © Ponte una compresa fria para obtener alivio. Puedes
"1 utilizar la compresa de 10 a 15 minutos con una
‘ frecuencia de 3 a 4 horas. Ten cuidado de colocar una
_ capa de tela entre la piel y la compresa, asi evitaras

\ que se lastime la piel.

® Utiliza calor, como una almohadilla térmica, 48 horas
después, para ayudar a aliviar el dolor y a favorecer la
curacion.

» Siempre que realices cualquier accién en la zona de
la puncion, debes haberte lavado muy bien las manos.

» Si presentas un enrojecimiento y calor en la piel que
se mueven a lo largo de la vena desde la zona de
. uncion hacia el tronco del cuerpo, comunicalo
[]/_L,’ Like D Comment P Share p . .. PO, ,
inmediatamente al personal médico o de enfermeria.

Wow!! =



Somos dias grises
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Me siento tl'iStL La tristeza, la rabia, el miedo al “qué pasard” son muy

normales, no te sientas culpable por sentirte asi... El
cancer y sus tratamientos te llevan a vivir situaciones
nuevas y dificiles. {No estas solo!

iqué_hago?

é 666
PONTE A LA TAREA DE...

e Compartir tu sentir con esa persona de tu confianza:

@ Juan# ¥ - V) No tienes por qué cargar todo lo dificil tu solo...

N cuando una carga es compartida, es mas facil de

llevarla. Habla con quien tlu quieras, comparte con

otras personas, tus padres, hermanos, amigos, primos,

siempre tenemos a alguien que nos sabe
comprender...

OMG! #Respirar #YoPuedo #Yapasara #SoyFuerte #Valiente

® No intentes pasar por todo esto tu solo:

Hay una serie de personas a tu alrededor que estan
para ayudarte. Deja que ellos estén a tu lado y busca
ayuda siempre que lo necesites.

® Mantén la mente ocupada en cosas que ames hacer:
iBienvenidos tus hobbies, tus pasiones! ;Qué quisiste
hacer siempre y nunca lo habias hecho por falta de
tiempo? ;Clases de fotografia? ;Escribir un libro?
¢ Escribir una cancién? ;Pintar?...

EX

I \-‘-’)
[]ﬁ Like D Comment P Share
v.v
'

|~

[

® Acepta lo que sientes y exprésalo:
Llora si eso necesitas, grita si eso te hace sentir mejor,
desahdgate y expresa tus sentimientos.

e Controla tus pensamientos:

No te anticipes a los problemas o a las cosas que no han ocurrido. No dejes que los pensamientos
negativos inunden tu cabeza y tu corazén, tampoco dejes entrar esos pensamientos exagerados,
que solo mantienen un sufrimiento innecesario. Si no te sientes capaz de enfrentar ese momento,
esa situacién, mejor, busca ayuda.



Somos dias grises
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PREGUNTAS PARA REFLEXIONAR EN ESOS DIRS GRISES. .

iTe sientes solo?... Piensa en quienes te rodean ;por qué no acercarte a ellos, por qué no hablar con
tu papa/mama, hermano o hermana, mejor amigo, de eso que sientes?

¢Por qué no le cuentas a tu psicélogo / médico lo que sientes ;No crees que la ayuda profesional te
seria muy util?

;Sientes que por causa del cancer “no sirves para nada”? Piensa... ;En qué eres Gtil para ti, para tu
familia, para tus amigos, en tu colegio? Piensa en tus suenos, ;puedes seguir luchando por ellos?
¢Por qué no enlistas tus acciones y te concentras en la forma de seguir luchando por tus metas, a
pesar del cancer?

iTe sientes limitado? ;Como puedes compensar esas posibles limitaciones? ;Vale la pena solo
pensar en tus limitaciones o es mejor buscar formas de compensar lo que sea posible, ahora?

:Qué haces para superar la enfermedad? ;Necesitas ayuda en algun aspecto fisico, espiritual...?

iQué motivos tienes para sentirte orgulloso de ti mismo, ahora?

Preguntate ;Soy mas duro o exigente conmigo mismo?

iQUE TUS SUENOS b
SEAN MAS GRANDES <)
QUE TUS MIEDOS! }id




NECARGATE D

X

A ti que se te interrumpieron tus planes, a ti que estas pensando ;por qué me toco?, ;por qué esta
enfermedad?, a ti que en muchas ocasiones tienes deseos de no continuar, a ti te digo: esta bien que quieras
llorar, que quieras gritar, que te sientas triste, que no te quieras levantar de la cama, pero en medio de eso,
recuerda que no estas solo, tienes personas a tu lado (familia, amigos, médicos, enfermeros, personal de
salud) que estan contigo y quieren ayudarte en este proceso. Aprovecha cada segundo para reir, para
disfrutar, llénate de fuerza y salta cada obstaculo, al final no importa cual sea la meta, lo importante es el
camino, el dia a dia, al final te daras cuenta que todo acaba, todo pasa... No estas solo, hay muchas personas
como ti, pasando por lo mismo, saca lo mejor de la situacion, cree en ti, crea huella, explota todo ese amor
que llevas dentro, ayuda a los demas compartiendo tu experiencia, con amor todo se logra y finalmente,
recuerda: Las sonrisas y los abrazos son gratis.

Diana Soraya Rendén Ceballos MD

Oncohematologa pediatra
Fundacion POHEMA

Quiero decirte lo mucho que te admiro, sé que a tu corta edad haz aprendido
demasiadas cosas y cada dia, te haces mas grande, jen todos los sentidos!
El cancer sera una experiencia que pasara la hoja de tu vida, en algiin momento miraras
hacia atras y encontraras aprendizajes.
Por ahora, no olvides que muchas personas sentimos una gran alegria de poder
ayudarte, existen muchas fundaciones, entre ellas POHEMA, que quieremos contribuir
a tu curacion, en este caso, lo hacemos desde la investigacion y la educacion y lo
seguiremos haciendo pues todos los bebés, ninos y chicos lo merecen; ti lo mereces y
. todos ustedes son nuestra razon de ser...
A iNo te rindas NUNCA, estamos contigo!

Martha Paz Castro
Gerente general -Fundacién POHEMA




NCARGATE D

Santiago Munoz Arias
Sobreviviente cancer nasofaringe (a sus 14 anos)

X

Solo por que el camino tiene baches, huecos, desviaciones, no significa que te lleve a un lugar en el que no

quieras estar. Sé que estas pasando por problemas y no solo td, sino todos los que te rodean. Y te entiendo

que te sientas asi, por que YO ESTUVE EN EL LUGAR QUE ESTAS TU, pero lo superé y si yo lo superé, créeme
que ta lo haras también y llegaras a todos los logros que te propongas.

iYa automaticamente te convertiste en guerrero, en el mejor de todos y nada sera dificil e imposible para
ti! Dios te tiene en un cuidado especial, esta poniendo su mano sobre ti, y te lo digo por que eso hizo en

mi, la podia sentir y sabia que me iba a curar.

Y eso te pasara a ti, eres un guerrero y nadie lo podra negar.




NCARGATE D

Natalia Camacho Jaramillo
Sobreviviente Leucemia Linfoblastica Aguda
(Tratamiento desde los 7 a 15 anos)

Un saludo especial a todas las personas, en especial a los ninos y adolescentes que en estos momentos estan
tomando tratamiento por la lucha contra el cancer.

A mis 7 anos me diagnosticaron un LLA (Leucemia Linfoblastica Aguda), 3 afios de quimioterapia combinada
con radioterapia, hasta mis 15 anos fui tratada por la pediatra especializada en mi oncohematologia,
Margarita Quintero. La situacion trajo mucho cambios: dejar el colegio, cambio de ciudad, vivienda nueva,
cambios fisicos como caida total del cabello y pérdida de peso. A nivel académico, dejé de estudiar 2 anos.
Después de esto retomé estudios, me gradué de bachiller y ese mismo afo, inicié mis estudios como
profesional. Hoy, a mis 30 aros, soy una mujer feliz. Soy Psicdlogo y Magister en Asesoria Familiar, he
trabajado en diferentes empresas y actualmente, trabajo como independiente y tengo un emprendimiento
con mi mejor amiga.

Suena en grande, ya que el amor por lo que quieres es mas grande que tus miedos.

A

iSi se puede con el favor de Dios!

Con carino, Nati.




8. PALABRAS PARA CONCLUIR ESTE CAMINO...

Cuando adquirimos un conocimiento, lo atesoramos pensando y anhelando el momento
en que esa semilla, sea sembrada, germine y sirva de alimento o de sombra para otros.
Asi siento este TIF, es el momento en que puse sobre el suelo, la tierra, la posibilidad
de impactar por medio de la comunicacion, a un grupo de adolescentes que atraviesan
por una condicion de salud compleja como el cancer.

No fue facil trasladar del papel a la realidad, un proyecto como este: leer bibliografia
compleja, comprender una realidad social trasgresora, escuchar voces de actores clave
como los oncohematdlogos pediatras y psicologos del contexto del cancer infantil...
Intentar concretar escenarios para el encuentro con los pacientes, encontrando miles de
dificultades... Y, jseguirl (no habia otro camino), para interactuar, investigar e
interiorizar las necesidades de comunicacion del adolescente con cancer, imaginar,

crear, llenar de color, con el inmenso respeto que METR
merecen, tratando de no estigmatizarlos o fragilizarlos. Lo
Enfrentar tantas acciones al tiempo, siendo solo una I 12 e

comunicadora no fue suficiente, por eso habia que ser
primero, y, ante todo, ser humano.

Todo ello pone en evidencia la complejidad del campo de
la salud en un pais como Colombia, que parece agonizar
tantas veces, pero que revive todos los dias; que aun
espera un sistema de salud en el que el derecho a la
vida sea la sincera motivacion.

Entonces, si la adherencia al tratamiento es un factor facilitador de la curacién, creo que
la comunicacion es una aliada fundamental y la creatividad, un insumo maravilloso.
Espero que los comunicadores y los profesionales de diferentes disciplinas de la salud,
comprendamos esta posibilidad como una oportunidad, y nos atrevamos a trabajar de
forma interdisciplinaria. Espero ademas que este proyecto de alguna manera, sea una
invitacibn a comunicadores y actores estratégicos dentro de los tratamientos del
adolescente con cancer, para pensar en ellos de forma diferenciada y atreverse a
desafiarse, con el planteamiento y creacién de estrategias o procesos de comunicacion
en pro de la mejora de la adherencia y que, por ende, contribuyan a su bienestar.

Haber cursado la especializacion en Comunicacidon y Salud, me dej6 grandes
inquietudes profesionales, reflexiones hondas y motivaciones mayusculas. Fue un
recorrido por diferentes asignaturas que fueron un espejo, fue una invitacion seria a re
pensarme como una comunicadora-posibilitadora para la transformacion en el campo
de la salud, como creadora de estrategias que dinamicen procesos alrededor del
empoderamiento de cada ser humano frente a su condicién de salud, de estilos de vida
saludable, para promover en el otro esa necesidad de ser defensores de nuestros
derechos sociales y sanitarios y, sobre todo, como gestores y sensibilizadores. Es
posible.

*Caricatura del colombiano Julio César Gonzalez “Matador”.
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10. ANEXOS

ANEXO N.° 1 ,
ENTREVISTA SEMIESTRUCTURADA ONCOLOGA HEMATOLOGA PEDIATRA
FUNDACION POHEMA

Posibles preguntas:

e Es un gusto saludarla, quisiera primero iniciar por conocer un poco mas de
usted, ¢ cual es su formacion y experiencia profesional?

e ;Como afecta un diagndstico de cancer, en particular a un adolescente?
¢, Como influye esta noticia a dicho paciente?

e ;Cuales son las mayores preocupaciones que percibe y afronta el adolescente
con cancer en el periodo de su tratamiento?

e . Qué actores dentro del contexto familiar y social son claves para el adolescente
con cancer durante su tratamiento?

e Desde su experiencia, ¢,como valoraria o calificaria la adherencia al tratamiento
de cancer en el adolescente?
¢ Es dificil que el adolescente tome en cuenta las sugerencias del equipo
tratante?

e Qué barreras pueden surgir entre el adolescente con cancer y su médico -
tratamiento?

e ;Como valoraria usted la comunicacion entre el adolescente diagnosticado con
cancer y su médico tratante?

e . Qué perfiles profesionales en el campo de salud son relevantes e influyentes en
la adherencia al tratamiento dentro del contexto de un adolescente con cancer
hospitalizado?

e Desde su experiencia cuéntenos ¢,qué estrategias o acciones han llevado a cabo
en las UACAI donde usted ha trabajado, para apoyar y mejorar las condiciones
de adherencia al tratamiento del adolescente?

e /Através de qué medios el adolescente con cancer recibe informacion sobre sus
condiciones médicas durante su tratamiento? ;con qué frecuencia se hace?
¢, Como se percibe la retroalimentaciéon con el adolescente?

e ;Conoce si se han llevado a cabo campafias de comunicacion- educacion
dirigida a los adolescentes con cancer, en su contexto laboral? Describirlas.
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e . Qué objetivos busca la Fundacion POHEMA con relacién a los adolescentes
con cancer? ;Qué aspectos desea fortalecer?

ANEXO N.° 2:
PREGUNTAS ENTREVISTA SEMIESTRUCTURADA DIRIGIDA A PSICOLOGA

Es un gusto saludarla, quisiera primero iniciar por conocer un poco mas de
usted, ¢ cual es su formacion y experiencia profesional?

e Desde su experiencia, ¢qué significa un diagndstico de cancer para el
adolescente?

e Podria hacerme una descripcion del perfil demografico de los adolescentes con
cancer que son atendidos en La Fundacion?

e ,Cuales son las principales preocupaciones del adolescente con cancer?

e ;COmo podria valorar usted la comunicaciéon del adolescente con su equipo
médico de tratamiento?

e ;Cuales son los principales obstaculos que usted detecta durante el tratamiento
de cancer en el adolescente, que puede poner en riesgo su continuidad?

e ;Qué aspectos a su consideracion influyen positivamente para la adherencia al
tratamiento del adolescente?

e ,;Cuales son las etapas o0 momentos mas importantes, durante el tratamiento,
para el adolescente, desde el punto de vista de la necesidad de
acompanamiento?

e Qué tipo de informacion considera usted que es fundamental que conozca el
adolescente antes, durante o después del tratamiento de cancer? Explique por
favor.

e ,Cuenta actualmente el adolescente con cancer con algun tipo de material
educativo por parte de alguna fundacién o de la Unidad de oncohematologia de
la Fundacion donde usted trabaja?

e ;Conoce de materiales desarrollados para los adolescentes con cancer de Cali?
Si la respuesta es afirmativa, describirlos.

Finalmente, hacer un acercamiento al taller, compartirle la dinamica y planeacion y
rescatar su retroalimentacion.
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ANEXO N.° 3:

PLANIFICACION DEL TALLER DE CREACION LUDICA
ADOLESCENTES CON CANCER

“Yo creo en mi, yo creo mi historia”
PROGRAMA:

1. Presentacioén / Bienvenida
e Presentacion del taller y sus objetivos a los chicos
e Presentacion de la Fundacion POHEMA

(Previamente se ha socializado con los padres, el consentimiento informado).

Promedio de tiempo de la actividad: 7 minutos.

1. ACTIVIDAD:
Presentacion — Actividad para presentarnos y romper el hielo.

e Haz tu cartel “Hablador” expresando quién eres (Como te definirias, ¢tienes
alguna frase descriptiva sobre ti /eslogan? ;cuales son tus gustos / hobbies /
pasiones? ¢ Cuales tus suefios?)

Materiales para la actividad: Hojas de papel, plumones, esquelas con imagenes de
diferentes tipos, impresos que apoyen el mensaje que el adolescente quiera incluir,
ega-pegante, colores, cintas, pegatinas.

Promedio de tiempo de la actividad: 20 minutos: 10 minutos para construir la historia
y 10 minutos para la socializacion.

2. ACTIVIDAD: Yo tengo las palabras...

Vamos a convertirnos en escritores y vamos a buscar las palabras para describir
nuestras emociones o sensaciones. Ante cada pregunta, vamos a escribir en nuestras
nubes de didlogo, las respuestas, con una, un par o maximo 3 palabras.

La pregunta se hace y los chicos, escriben su respuesta en una especie de libreta que
contiene diferentes cartones con hojas en forma de burbujas de dialogo, la propuesta es
que escriban su respuesta y muestran cada pagina de su libreta de cara al grupo. Para
la siguiente pregunta, continuan con otra cartulina de su libreta, para cada pregunta hay
un limite de tiempo 30 segundos.

En los casos necesarios, se ahondara en el por qué de las respuestas.
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1. Una palabra que describa qué significa el tratamiento de cancer para ti

2. Un par de palabras que describan el mayor obstaculo que hayas atravesado
durante el tratamiento de cancer (¥)

3. Quién o quiénes han sido tu mayor soporte o apoyo durante esta etapa del
cancer

4. Qué te hace sentir bien durante tu tratamiento de cancer (persona, alimento,
actividad, etc.)

5. Qué pasatiempo, actividad o hobbie te reconforta / te gusta hacer, pues te
hace sentir mejor durante el tratamiento (*)

6. Una palabra que describa lo que menos te gusta del hospital / clinica para ti

7. Una palabra que describa algo que te guste del tiempo en el hospital /clinica (si
lo hay)

8. Una palabra que describa qué significa tu médico para ti (*)

9. Una palabra o frase que describa aquello que te hubiera encantado saber
antes de iniciado el tratamiento de cancer (*)

10.Una o varias palabras que describan lo que siempre has querido saber sobre
tu enfermedad, para cuidarte mejor (*).

Promedio de tiempo de la actividad: 16 minutos.
Materiales para la actividad: Libretas con las cartulinas de respuesta impresa con las
nubes de dialogo y marcadores para cada nifio. Pantalla para proyectar las preguntas o

papelografo.

Las preguntas con (*) seran las que se ahondaran en su respuesta.
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4. ACTIVIDAD: Mi sentir — mis emoticones
Ante la pregunta: ¢ Qué sientes frente a estas situaciones...?
Invitamos a los chicos a responder con los emoticones...

//"7"‘- o //'"7-“- >/7_7_\‘\
!/ \\ f/' '\\ / ) \.\ // —‘- = \\
‘ | Y& O YRY 1
|\ | | i A = |
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\__7__ // \q_i/ \\__7___ / \\_‘____,//

e Leer cosas que me interesen y me atrapen

e Escribir y expresar a mi manera, mis sentimientos y mis dudas

e Vervideos

e Escuchar audios con historias e informacién que me interese

e Interactuar a través de las redes sociales sobre mi cotidianidad

e Compartir experiencias con el equipo de psicologia y/o trabajo social

e Hablar o interactuar con el médico tratante sobre la enfermedad

e Compartir experiencias con otros pacientes adolescentes, mediante algun
material o medio de comunicacion

e Compartir experiencias con mi médico tratante, mediante algun material o medio
de comunicacion

e Obtener informacion y tips sobre el cancer, mis cuidados y aspectos que me
ayuden en el tratamiento

Parte 2
Qué tanto les gusta o agradan para material de comunicacion...

Medios:

e Impresos (volante, folleto, cartilla, libro, diario)
e Internet
e Redes sociales
e Medios BTL (alternativos, no tradicionales, creativos, diferentes)
Formatos:
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Historieta

Imagen

Cuento

Video

Canciones o audios

Diarios

Mensajes ligeros tipo “memes” para redes sociales

Al final se les pregunta si hay alguno que no esté contemplado que les parezca
interesante.

Tiempo promedio de la actividad: 20 minutos
5. ACTIVIDAD Siendo disenadores...

NOTA: Ante la posibilidad de continuar el proyecto Ml POHEMITA, pero una version de
un material enfocado en adolescentes, planteo la siguiente actividad. No existe una
cartilla de Ml POHEMITA propiamente desarrollada para adolescentes, pero si se han
desarrollado dos cartillas para nifos:

Actividad:
Ahora, sacaremos nuestro lado de disefiadores y vamos a valorar esta cartilla educativa
(Procederé a mostrarle hojas del libro y pediré inicialmente que opinen:)

BN B 1L . . Drepanocitosis
i w1 = - T A g

Las preguntas son:

¢ Qué opinas de este material?

¢ Te gusta el formato?

¢ Qué opinas de los colores?

¢ Qué opinas de los personajes?

¢ Te gustan las actividades de la cartilla?

Si un material como este, se realizara para tu enfermedad en concreto 4te
interesaria tenerlo?

¢ Qué no deberia faltarle

e ;Como te gustaria que te hablaran en esa cartilla?
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¢ Qué le completarias? Imaginemos que la cartilla ideal para ustedes es como este
rompecabezas, cuales piezas ustedes elegirian, elijan las mas importantes para
ustedes. Se ubican a manera de piezas de rompecabezas, unas palabras claves con
forma de puzle, para que ellos elijan los insumos que les gustaria para una cartilla de
adolescentes con cancer:

Mensajes

Colorido

= Lenguaje: .
Personaje fresco Tips

Tiempo promedio: 15 minutos.

6. ACTIVIDAD DE CIERRE: Yo pinto una historia de esperanza — El muro de los
mensajes

La idea es que nos convirtamos ahora en pintores, que construyamos todos juntos un
mural muy especial, que se llama el mural de la esperanza. En él depositaremos un
mensaje especial. Si tuvieras en frente a otro adolescente con cancer, quien recién
ha recibido su diagnéstico:

Preguntas motivadoras:
e ;Qué le dirias?
e ;Qué le contarias que lo ayudaria a atravesar su proceso?
e Qué le aconsejarias hacer para que se sienta mejor?

Se les pide a los chicos que, de forma grupal, expliquen el mensaje del mural de la
esperanza.

Materiales para la actividad: Cartulina grande de color blanco, pinturas de colores,
pinceles, lapices, marcadores...

Tiempo: 15 minutos.

o Agradecimiento a todos por la participacion del taller.

e Comparto mi correo electrénico y medios de contacto de Fundacion POHEMA,
para dudas o inquietudes.

e Un detalle en agradecimiento.

¢ Invitacion a un refrigerio.
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ANEXO N.° 4:
Santiago de Cali, febrero 16 de 2019
Su hijo(a) ha sido invitado a participar en un grupo focal taller

ludico organizado por la Fundacion POHEMA, con el apoyo de Fundacion La Divina
Providencia

Este taller es un espacio ludico centrado en la experiencia del cancer en el adolescente.
Si accede a participar en este estudio, se le pedira a su hijo realizar actividades ludicas
y responder preguntas que tomaran aproximadamente 70 minutos de su tiempo. Lo
que conversemos durante la sesion se grabara, de modo que el investigador pueda
transcribir después las ideas que su hijo(a) haya expresado.

Propésito: El taller contempla al adolescente con cancer como un sujeto activo y
dinamico, el cual tiene un papel importante como creador de mensajes de comunicacion
en torno a su enfermedad, que sirvan para la construccion de un material educativo y
de comunicacion que aporte a mejorar la adherencia al tratamiento de otros
adolescentes con cancer de la ciudad, producido por la Fundacion POHEMA.

Confidencialidad: La participacién de su hijo(a) es totalmente voluntaria y su nombre o
informacion personal seran protegidos. Cualquier informacién que pueda identificarlo(a),
sera removida o cambiada antes de compartir y/o publicar los resultados de este
proyecto con otros investigadores, organizaciones o instituciones. El reporte de este
proceso sera leido por las docentes, las doctoras Andrea Jait y Daniela Bruno, de la
Universidad Nacional de la Plata, Argentina, quienes son las directoras del proyecto.

Los mensajes seran utilizados como material para el desarrollo de un material educativo
para la Fundacion POHEMA. Sus testimonios, historias, experiencias, mensajes seran
utilizados como parte del proceso de investigacién para la produccion del material
educativo y de comunicacion.

Derecho a rehusarse o a participar: Usted o su hijo(a) tienen el derecho a solicitar
eliminar fragmentos de la grabacién, si no desea que queden registrados. Durante el
desarrollo del taller o al finalizar, si hay alguna informacién que su hijo(a) ha
suministrado y que desea que sea eliminada, estan en libertad de solicitarlo. Ademas,
su hijo(a) esta en libertad de retirarse de este taller en cualquier momento. Ademas,
puede pedir informacion sobre los resultados de esta investigacion, cuando esta haya
concluido.

Teniendo en cuenta la informacién suministrada:
Si acepto que mi hijo(a) participe del taller
No acepto que mi hijo(a) participe del taller

Nombre completo del nifio(a):
Nombre del padre o acudiente:
Firma del padre o acudiente:
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Numero de contacto:

INVESTIGADOR: Sofia Guerrero Cifuentes
Firma:

ANEXO N.° 5:

CANCION ESCRITA POR UN SOBREVIVIENTE AL CANCER
EN SU ADOLESCENCIA
Se puede escuchar en el enlace: https://www.youtube.com/watch?v=eleY5ZHq33U

RELATO DE UN GUERRERO
Autor: Santiago Mufoz Arias

Una madre, un padre y un hijo

esperando a ver, ¢;qué predice el crucifijo?
Sus oraciones no escucharon

El doc abre la puerta, ellos pasaron,

se sienta serio, cefo fruncido

mira a la madre

¢ Qué noticias ha traido?

dice lentamente: “no puedo operar”

la madre a un lado, comienza a llorar

El nene mira y no comprende,

llega su mente la palabra “muerte”,

mira sus manos no sabe qué hacer
sus ilusiones se empiezan a perder

Se va a de urgencias,

un mundo nuevo

y se da cuenta

que eso no es un suefio,

el cuarto frio, cuatro paredes

una voz le dice: jvamos! jTu puedes!

Esta con miedo a desaparecer

todo en su mundo se empieza a oscurecer
quiere vivir, sentir, reir,

en su mente se pregunta:

jCarajo! j;por que a mi?!

Llegan sus amigos para alentarlo
habia gente que veia de a ratos

en su mirada solo habia lagrimas,
es el reflejo de un alma desgastada
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Al dia siguiente traen medicamentos,
el chamaquito no quiere perder su pelo
se siente inseguro, no quiere morir

su madre dice: “nos vamos a reir”

Doce de diciembre, su cumplearios,
se despierta con la jeringa en la mano,
entra su papa con un triste cefio,

le entrega la consola de tus suerios

lo abraza y lo tiene de rehén,

el papa no lo quiere perder

en sus ojos se le puede ver

le dice al oido: “Papi, estoy bien”

Esto es un relato que les quiero dar

Este es un guerrero, entre muchos mas...

Aqui nadie se rinde,
se lucha hasta la muerte,
la experiencia propia, lo entiende

Varios cambios ha empezado a percibir
el pelo en la almohada no para de salir
tiene varios amigos que lo apoyaron
para olvidar esos ratos amargos

Pasa el tiempo y se puso fuerte
sintio, lo que nadie siente

lo bueno es que a todo se lo paga
a este chico se le encendio la llama

Pensamiento firmes pasan por su mente
estas cosas son solo para fuertes

el que la lucha, la encuentra

este chico ve lo que vale la pena:

Su padre, su madre, todita familia

eso es lo que vale pa’toda la vida

y los amigos reales y buenos,

eso siempre se llevan adentro

Volviendo al tema, el nene se curd
es el que ahora hace esta cancion
como pueden ver, no se dejo de nada
hacé lo mismo, asi es que se gana
hacé lo mismo, asi es que se gana
como pueden ver, no se dejo de nada

77



hacé lo mismo, asi es que se gana
es un relato que les quiero dar,
este es un guerrero, entre muchos mas...

Aqui nadie se rinde,
se lucha hasta la muerte,
la experiencia propia lo entiende

Este es un relato que les quiero dar
este es un guerrero, entre muchos mas...

Aqui nadie se rinde
se lucha hasta la muerte
la experiencia propia, lo entiende

Eso es para ti, Juan, descansa en paz, papi, te quiero Panda
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