Apéndice B: Transcripcién de entrevista y focus group

Entrevistada: Joana Mendivelso, presidente de Fundacion CdLS Colombia.
Investigadores entrevistadores: Adriana Romero Wilches, Ana Maria Pinzon Sanchez,
Carlos Rodriguez Latino, Jesus David Pinilla Vega, Luis Fernando Castafieda Rios
Fecha de realizacién: 27 de abril de 2021

Medio: virtual, via Google Meet

Evidencias aqui.

Duracion: 40 minutos 30 segundos.

Los cuidadores de personas con este tipo de diagnésticos, pues primero nos enfrentamos al
desconocimiento total, bueno, digamos que ahorita hay mas informacion en este momento a
hace 12 afios pues hay mas informacioén, pero digamos que también el camino ha sido muy
dificil porque de alguna manera primero en Colombia digamos que de alguna forma esta
figura no se ve con el impacto que realmente tiene a nivel emocional, social y demas.
Entonces hemos recorrido un camino donde nos hemos dado cuenta de... en mi caso cuando
yo empecé mi experiencia de vida con Gabriel primero un diagndstico que no tenia
tratamiento en Colombia, un diagndstico que no fui preparada para... recibir esta noticia
emocionalmente hasta que me entregan a mi hijo y yo lo veo, entonces es un nifio con
discapacidad multiple, es un nifio que nace con malformaciones fisicas. Osea es un tema
bastante impactante pero pues obviamente la naturaleza normal de las mamas hace que
seamos como protectoras y que pensemos es en sacarlos adelante y cuando arrancamos
ese proceso obviamente en el caso mio pues me documenté junto con mi esposo para saber
qué es lo que tiene Gabriel, ¢por qué nacié asi? y empezamos a encontrar informacion
internacional y habia una organizacién que se llamaba la federacién mundial de Cornelia de
Lange y digamos que son entidades que investigan y que ya llevan tiempo en este proceso y
hace que esa informacién que ellos tienen y ese apoyo y ese acompafiamiento pues hacen
gue el camino no sea tan dificil como se ve en ese momento. Cuando nosotros tenemos este
contacto en Colombia la mayoria de las juntas médicas que tuvimos porque tuvimos
bastantes, en distintas entidades de salud como: Hospital San Ignacio, la Misericordia,
Cardioinfantil... y casi todos tenian el mismo comun denominador que era que el nifo no
tendria mucha expectativa de vida porque primero aca en Colombia muchos casos no habian
y segundo pues que el venia con muchas situaciones, cuando esto pas6 esto generaba un
estrés muy grande porgue aparte de tener su vivencia dia a dia con diagndsticos, con oxigeno,
con tantas situaciones que tenia de salud, estaba pues también el tema psicoldgico de que
en algin momento se va a morir.. mama preparese porgque en algin momento el nifio se va
a morir y yo pienso que eso también es un maltrato psicoldgico sin dar cuenta, yo se que ese
no era el objetivo pero de alguna forma digamos que el tratamiento o el seguimiento pues
debié haber sido como hoy, sin embargo en el camino cuando seguiamos avanzando con
toda la informacion que teniamos en a nivel internacional y pues también el tener contacto
con otros padres pues llevamos a Gabriel con 3 afios y pues el iba evolucionando, poco a
poco... fue muy lento el tema, habia que tomar decisiones médicas de si se le colocaba una
tragueo o una gastrostomia pero esto si arriesgaba su vida y esta parte era mas riesgosa que
el mismo diagnéstico y yo no dejé hacerle nada de eso, pues finalmente con la ayuda de dios
finalmente se le permitié la vida sincera y bueno hicimos todo lo que teniamos que hacer y
gue estaba a nuestro alcance, pero en el camino nos paso otra cosa y es que empezamos a
ver familias con nifios como mi hijo entonces yo decia bueno: si decian que esto solo le
pasaba a pocas personas en el mundo y yo veo mas casos creo que o esta informacion esta


https://drive.google.com/drive/folders/14oJe7L5zhkAaPjFuOfXW3DjMgG8eB4kk?usp=sharing

errada o algo pasa, entonces cuando empecé yo a alimentarme de la informacién de la
federacion mundial creé un sitio en Facebook para poder replicar esta informacion que a mi
me daban, porque pensé que si habia mas pacientes probablemente necesitaban también
esta informacién y bueno asi empezamos poco a poco y luego asistimos a un congreso
mundial, la federacion hace congresos mundiales, visita paises con todo su equipo médico
para brindar como ese acompafiamiento, compartir con las familias y son momentos muy
bonitos que fortalecen mucho a nuestra poblacion y yo pude ir a Buenos Aires en el 2013 y
en ese momento fui a uno de nuestros congresos mundiales y conocimos primero a los
directivos de la federacion que eran médicos pero también eran padres que tuvieron la misma
circunstancia en Reino Unido, en Espafia y bueno otros paises y ellos se dedicaron a buscar
la ciencia para beneficio de sus familias y al llegar a Argentina y hablar con ellos y decir:
bueno, de Colombia nos escriben, hay varias familias que necesitan ayuda y pues realmente
no tenemos representacion en Colombia y tu deberias liderar ese proceso y asi fue que yo
empecé a realizar esta gestion con el aval de ellos y empecé a trabajar en esto porque
realmente no habia nada y al ver otra cosa que en un segundo o tercer punto que vimos es
gue habia nifios grandes, es decir nifios adultos y encontraba nifios y nifias de 20 - 21 afios
con el sindrome y decia yo: pero bueno ¢,como hicieron para llegar a esta instancia? pero
entendimos algo y es que estos diagnosticos tienen afectaciones en proporcion, algunos son
leves, otros son medios y otros severos. Digamos en el caso de mi hijo tuvo una afectacion
severa pero hay otros que son digamos medio donde tu ves al nifio... Todos los nifios son
muy parecidos y todos estan igual de dibujados digo yo, el fenotipo facial es muy parecido y
es donde se identifica que todos son Cornelia de Lange y cuando empezamos este trabajo
también por buscar la forma pues nos dimos cuenta que realmente en Colombia habia un
vacio muy grande en el proceso de este tipo de situaciones y empeceé yo a mirar el impacto
emocional, psicolégico pero el tercero fue el econémico. Porque yo igual dejé de trabajar y
soy profesional, tengo un posgrado, estaba bien ubicada laboralmente y mi proyecto de vida
no era dejar de trabajar, sino tener mi bebé y continuar mi vida normal pero pues el tema no
lo dej6 porque yo tomé la decision de sacar a mi bebe adelante antes de continuar con mis
proyectos y pues el tercer impacto fue el econémico pues que ayudas tiene el estado en estas
situaciones donde uno nunca se espera que tenga un nifio con esta situacidon entonces
empezamos a mirar la parte de salud, la parte de ayudas sociales, en la parte de inclusion y
pues la verdad lo que habia era muy poco y algunas cosas las tomamos pero realmente
continuamos viendo que habia muchas falencias pero bueno. Continuamos en este proceso
y ya cuando empezamos a ver que la fundacion crecié porque comenzamos a ver mas
familias en todo el territorio colombiano, empezamos a reunirnos y ya tuvimos nuestra primera
reunién nacional empezamos a ver que llegaron de Narifio, de Cali y fue algo que nos ayudé
a darnos cuenta que no éramos pocos y que si necesitabamos una ayuda importante, en esa
época nosotros estabamos buscando la manera de que hubiera un apoyo como al proyecto
de vida de las familias y digamos que cuando uno dice un apoyo la gente lo asocia a dinero
pero no, digamos que es también tener un reconocimiento para no tener una sobrecarga con
este proceso sino de tener la forma de no detener el proyecto de vida pues a partir de esa
situacion que realmente impacta pero pues no le ocurre a todo el mundo, digo yo
afortunadamente que la presencia de esta poblacion es poca frente a todo el mundo de
poblacién gue somos y de pronto hay el tema de cuando empezamos a trabajar y hay fue
donde llegamos a la ley del cuidador familiar que es depronto la ley que se esta trabajando
para reconocer un poquito este trabajo y de pronto no se si han escuchado sobre el sindrome
del cuidador quemado que es como ese desgaste fisico porque precisamente el familiar que
cuida el paciente se le olvida su propia vida porque esta en un estado emocional distinto al



normal y uno solamente esta pensando en el bienestar de su paciente. Entonces si es oxigeno
dependiente 24 horas a veces no se duerme y como que emocionalmente si se esta en otro
estado pero al mismo tiempo no permite que a veces uno diga “voy a ir a mi terapia”, sino que
uno diga “tengo terapia, pero no hay tiempo” porque la absorcién de tiempo que tiene el
cuidador de un paciente es importante entonces de alguna forma hubo ya un momento y eso
también es un proceso que va evolucionando porque digamos que también el proceso de
aceptacion y el proceso como de manejo va como superandolo y es cuando llega el auxiliar
de enfermeria de apoyo y con este uno puede dejar al nifio unas horas en algin programa de
rehabilitacion y ese tiempo empieza a quedar libre pero estos momentos son momentos que
se debieron aprovechar mucho mas ¢que pienso yo en el proyecto que ustedes quieren
trabajar? pues primero que se le pueda ahorrar mucho camino, digamos esa fue una de las
cosas que dije yo quiero ahorrarle camino de tantas cosas que yo como que me hubiera
podido haber ahorrado y yo ahorita les digo muchas cosas a las mamas con las que me
encuentro y se unen a nuestra organizacion precisamente para ahorrarles el desgaste fisico,
emocional...pero eso a veces no lo sabe toda la poblacién de cuidadores y lo segundo es que
definitivamente las redes de apoyo familiar son muy importantes, a veces son mas
importantes que el mismo tratamiento médico y con el respeto de los médicos aqui en
colombia los tratamientos no son 100% efectivos para el mejoramiento de la calidad de vida
de estos pacientes, entonces de alguna manera no se habia visto que si se tiene bien a la
familia pues el paciente que tiene todas estas limitaciones va a tener mejor calidad de vida
también entonces empezamos a mirar todo esto cuando empezamaos a ver una mama con
una enfermedad a causa de que no se cuidd, de que tuvo todas estas situaciones y
empezamos a pensar un poquito mas en la prevencién, entonces yo creo que este espacio
seria muy importante hacia la prevencién que como cuando tu le ahorras un camino a aguien
gue hasta ahora esté arrancando porgue uno piensa o yo pensaba que después de mi hijo ya
no iban a nacer mas nifios asi, yo decia ‘esto no le pasa a nadie’, pero es cuando empiezan
a llamar mas personas y a decir: “mira es que mi hijo tiene Cornelia” y empieza a recordar
uno y es duro porque esta persona estd empezando y es donde uno le brinda todo el amor,
acompafiamiento, concejos y lo que uno pueda. Algunos de estos nifios han fallecido y llegan
al afio, a los 9 meses, entonces son situaciones también tristes porque cuando fallece el nifio
gueda un vacio muy grande porgue es un hijo y a veces cuando se luchan mas tienen un
impacto mucho mas fuerte. Entonces ese es un punto que tenemos que hablar porque hay
familias que estdn en esa etapa de duelo de que ya su hijito no esta, pero tuvieron un
aprendizaje, que es el otro tema al que nosotros estamos apostando, que es que el cuidador
ya no tiene a su familiar pero tiene esa experiencia que le puede servir para ayudar a otra
persona, a otro nifilo que estd abandonado y también pueden aportar mucho a la sociedad.
Entonces esos son como los temas de lo cuidadores y muchas veces algunos se vuelven
amigos de alguna adiccién, se vuelven amigos de algo que no les llena su corazén porque
uno esta con muchas cosas y tiene que canalizar también todo esto a través de una ayuda
emocional, espiritual, sea alguna practica que pueda ayudarle a asimilar todo esto porque
pues definitivamente su proyecto de vida cambia 180° y tienen que construir igual, pero bajo
esta premisa de que ahora tienen un familiar con discapacidad. entonces pues ¢ qué creo yo
gue también es importante? pues que todas estas herramientas le ayudan a la prevencion a
futuro porque ya uno no lo ve, si, digamos que ya no hay futuro, pero si hay futuro y hay que
cuidarlo. También de pronto a construir un proyecto de vida positivo y no ver que se acabo
todo, sino al contrario que estas oportunidades condicionen distintas porque las visiones
distintas también son parte de un proyecto de vida y también lo otro es que podemos invitar
a la parte de investigacion cientifica, que desafortunadamente en Colombia poco se estimula



esta parte de investigacion y yo creo que seria importante, porque eso es como el efecto
domind, si se cuida un poblacién pequefia esta puede tener una repercusion en toda la
sociedad si se le brindan buenas herramientas. Yo creo que lo que se puede hacer por los
cuidadores es muy importantes y por eso yo soy apasionada por esta parte no solo porgue lo
haya vivido, sino porque se que hay mujeres solas con los nifios sin ningun apoyo y ellas son
como mi carga mas especial porque de alguna forma se tiene mas barreras, porque solas,
con todas las cosas que tiene que vivir, que no tienen un ingreso y ¢,coémo lo hace? si no tiene
ninguna ayuda, entonces creo que seria un buen espacio para mirar temas de
emprendimiento, temas de que puedo hacer yo para ser productiva y eso también se puede
unir a la investigacion, es cdmo ese trabajo con los expertos y ahi es donde se dan cosas
nuevas, como esas salientes de poder priorizar este tipo de mujeres de nuestra poblacion
gue es gue no es gue no queramos trabajar, sino que tenemos que tener otro tipo de trabajo.

- ¢ Como delimitamos el estar con las mamas cuidadoras?

El término como tal deberia ser cuidador familiar de persona con dependencia funcional,
digamos médicamente ese seria el término, porque cuidador familiar porque esta en el grado
de consanguinidad, no siempre es la mama, a veces es la abuela porque la mama puede
abandonarlos y hay casos, a veces es la tia porque la mama murié pero son familiares el
98%. cuidador familiar de persona con dependencia funcional, cuando se habla de
dependencia funcional incluyes discapacidad multiple y esta discapacidad y es cuando hay
una persona que tiene mas del 90% de su vida que no puede ni cognitivamente responder,
ni fisicamente porque no camina, depronto ustedes han visto algunas y digo yo que
afortunadamente no son muchas en Colombia pero si es un poblacion importante, porque en
medio de eso se deriva una situacion de pobreza, de abandono muy fuerte y yo pienso que
si podria cambiar y pues lo digo también porque tuve la oportunidad de conocer en Espafa
como es el manejo de los cuidadores y alli el tema de los cuidadores es otro manejo
precisamente porque le dieron otro ambiente y le dieron otro tema a partir de una ley que era
la ley de dependencia entonces digamos que apoyaron mucho, crearon centros de atencion
para los adultos cosa de que la persona como el cuidador va envejeciendo y cuando va
envejeciendo ya es fuerza para [...] a una misma entonces estos centros atienden los nifios
entre comillas hasta los 60 afios porque pues ese es otro tema importante y es que estas
patologias no cambian, no podemos decir: en 5 afios el va a hablar, bueno que bendicion que
pudiera ser asi si la ciencia trabaja en eso, pero los avances frente a estas tematicas son
patologias que no cambian, de pronto pues intentan trabajar con los temas de estimulacion
pero realmente el paciente queda asi, o sea los avances dependen de la familia, pero si es
una familia de escasos recursos que escasamente tiene para sus alimentos pues no van a
tener ninguna esperanza sino esperar a que la vida se encargue de darle un curso al paciente
y ya y pues yo pienso gue si se puede mejorar

- ¢Con qué facilidad llega un cuidador familiar a la fundacién?

Bueno yo creo que ahorita hay una ventaja y es que es muy facil la conectividad, ahorita
¢,como llegan? Creé un sitio en Facebook que se llama “Cornelia de Lange Colombia” y
digamos que también las organizaciones necesitan apoyo para funcionar. Digamos que yo
tuve un apoyo una temporada con un emprendimiento con el mufiequito de Gabriel Ortiz que
es mi hijo y vendimos algunas tazas, algunos pocillos y cosas asi para financiar algunos
proyectos de la fundacion. Pero cuando llegan llegan porque necesitan ayuda, la persona ya



sabe cual es su diagnéstico o lo busca en internet y encuentra mis datos, me llama o al correo
electrénico y me dicen que acabé de nacer un nifio con este sindrome ¢ que podemos hacer?
y cuando ya me llaman empezamos a hacer todo el proceso de acompafiamiento de mira,
hagamos esto o lo otro, también en ese proceso de aceptacion de los padres, también en el
proceso de salud porque uno comete muchos errores. Yo me gasté mucho dinero yendo a
médicos pensando que el tema se solucionaba en unos dias y no era cierto, o sea es dar el
conocimiento que apoye mucho esta situacion. Entonces bueno nosotros en este momento,
gue es a nivel Latino América, nosotros estamos también con Familias de Ecuador, de Peru
y lo que hacemos nosotros es motivarlos de que también en su pais creen la organizacion
alla para que también tengan un érgano rector alla y tengan mejores ayudas y apoyo para
sacar adelante a sus hijos. Y también lo que hacemos ahorita, precisamente el 8 de mayo es
el dia de la concientizacién de Cdl, es un dia establecido por la federacion a nivel mundial
entonces es como una campafa y nosotros estamos como participando y vamos a hacer un
evento este sdbado, es para las familias, para los médicos, para los profesionales que de
pronto quieran reunirse y escuchar y los que se conectan son 2 médicos de la organizaciéon
mundial de Cornelia y da una conferencia sobre qué es el Cdl, cuales son los genes que
causan este sindrome y ayudas para que los padres sepan que tienen sus hijos y que digan
gue no son solo ellos, que hay mas familias, entonces eso también ayuda en sentirse mas
apoyado en ese camino. Entonces ese es el manejo que le damos

- ¢Con gué entidades se tienen enlaces para brindar ayudas psicoldgicas, juridicas y
de apoyo?

Nosotros ahorita somos parte de la mesa nacional de enfermedades huérfanas y quienes
estan? hace muchos afios, tal vez unos 12 afios hubo una lider de una organizacion que tuvo
la idea de que bueno, el gobierno nos tiene que escuchar y tiene que conocer estos casos y
empez6 la mesa, empezaron a unirse organizaciones, yo llegué hace unos tres afios a esa
mesa y tenemos la conexion con el Ministerio de Salud para entender un poco mas la ley de
enfermedades huérfanas como poderle dar buena informacion a las familias, de pronto
también tenemos enlace con la Superintendencia Nacional de Salud, que la hemos invitado
a nuestros eventos, han conocido un poquito mas de los pacientes y dicen “uy, no wow!”
ustedes viven un tema fuerte, entonces es mas facil cuando se les escribe y se les dice que
a un paciente no le dieron un medicamento entonces ellos agilizan y eso ha ayudado un poco.
También con la Asociacién Colombiana de Genética Humana, de la UN, ellos fueron los que
realmente al inicio apoyaron todo esto y nuestros eventos y gracias a ellos pudimos trer a los
doctores de Espafiay de EEUU que fueron los primeros que vinieron a nuestros eventos, nos
prestaron sus instalaciones, entonces asi nos fue con esa parte. Y por otra parte ahorita
estamos abriendo camino con los enlaces a nivel municipal porque hay nifios en municipios
gue no tienen absolutamente nada, no los pueden llevar porque el sitio de atencién es muy
lejos. Con la federacion mundial de Cornelia que ellos son la fuente de informacién de primera
mano y pues ahorita también seguimos abriendo canales de apoyo, también con el ICBF por
ejemplo los programas que tienen con los que podemos vincular a nuestros nifios porque
hay gente que piensa que la fundacion te da un dinero, la fundacién tiene mucho dinero y
pues a veces no es cierto, realmente esto se cred fue con la necesidad de ayudar y a veces
uno queda muy frustrado porgue me parece muy chevere lo que tu dices Adri, en cuanto a
apadrinar y que bueno, eso seria muy bueno pero no solo me refiero a la parte econémica
sino en la parte emocional, una visita, una llamada porque la persona que cuida y que tiene
la carga nadie le pregunta eso ¢Como estd el nifo?¢ Qué le ha pasado al nifio? Como que




ese tema también es muy importante entonces yo creo que ahorita vienen esos otros
proyectos en los que hemos estado trabajando como en la salud también de la persona para
gue pueda hacer sus chequeos médicos a tiempo, ahorita estamos con el tema de la
certificacion de discapacidad que también es una obligacion y cuando se crean todos estos
procesos a veces causan mas estrés si no se les explica bien a las personas a sus cuidadores
o representantes de la persona con discapacidad como hacer esos procesos entonces se
estd buscando ir mejorando y transmitiendolo mejor, les brindamos capacitacién, de hecho
ahora es mas facil (por medios virtuales) porque estoy con mi hijo y me conecto pero tengo a
mi hijo al lado lo estoy viendo y pues de alguna manera la participacion si ha mejorado y yo
pienso que asi se puede trabajar mejor sobre el proyecto de vida del cuidador.

- ¢ Qué les gustaria hacer a los cuidadores en esos tiempos libres?

Algo importante yo pienso que los niveles de concentracion y de afectacién mental son muy
altos, digamos que a veces uno tiene muchas cosas en la cabeza y yo creo que seria algo
gue pudiera ayudar y para eso se hecesitaria un estudio como de un neurdlogo con un
psiquiatra por ejemplo de pronto de como volver a tener esa concentracion mental porque
hay se adquiere ese déficit de atencidn, precisamente porque tienen mucha informacion
también entonces lograr canalizar esto por algin estudio o algun arte, porque podria ser algo
como algun tipo de terapia de alguna persona que puede disefiar arte en su casa y yo creo
gue de alguna manera si distrae, relaja, hace que la persona se exprese y de pronto también
con el tema por ejemplo de las manualidades. Pero también hay que catalogar la poblacion
porque asi como hay personas que tienen formacién académica (y esto lo recojo de algunos
escenarios) dicen “no pude continuar con mis estudios ”, si de pronto ellas pudieran tener una
beca para estudio virtual lo harian porque podrian pensar que algun dia podran aplicar. Otras
no tuvieron la oportunidad de estudiar y hay personas que tuvieron un 5° o 7° o su bachillerato.
Otras que estudiaron pero ya son adultas y quedaron alli pero podria pensarse como en
reprogramar su proyecto de vida diciendo que no se logré alcanzar un alto cargo en una
empresa pero puedes hacer un... yo creo que aqui es como el estudio de ese dogma de las
debilidades y fortalezas de una persona, entonces digamos que me parece que eso podria
ser acompafado de un estudio como de un psiquiatra que puede decir “una persona con
esta situacion tiene estos impactos, pero puede tener estas fortalezas” entonces deberiamos
enfocarnos en programas con esto y alli es donde te decia lo que de pronto de incentivar un
poco la investigacion para mejorar

- ¢Cuéntas personas hacen parte de la fundacion?

Somos mas o menos como 120 en Colombia, 120 pacientes y sus familias. Pero cuidadores
somos mas porgue somos parte del observatorio interinstitucional de enfermedades
huérfanas y otros grupos de Bogotéa entonces sabemos que hay otros cuidadores de personas
con otros diagndésticos

- ¢ Qué tan prestos estan los cuidadores a participar en espacios digitales?

Yo creo que hay mucha voluntad como de que si se les brinda un espacio ellos van a poderse
capacitar, si es muy importante la capacitacion y de pronto a nosotros nos llamé mucho la
atencion cuando empezamos a hacer esa socializacion del proyecto de ley de cuidadores que
se conectaban personas del Putumayo cuando empezdé la pandemia y se veia la mama con



su nifia prestando atencién porque ella veia esperanza en ese proyecto entonces a mi me
llam6 la atencién y digamos si uno necesita debe buscar el recurso y pienso que esto también
seria parte de ayudarlos a crecer, dignificar un poquito porque algunas si quedaron como “no
me formé mas”no me capacité mas” pero también es la oportunidad de que puedas
capacitarte en aspectos digitales que de esto MIN TIC ha hecho algo pero para este tipo de
poblacion el mensaje tiene que saberse transmitir para poder usar una herramienta digital.
Pero si se puede, seria muy importante.



Focus Group

Participantes invitados:

Investigadores entrevistadores: Adriana Romero Wilches, Ana Maria Pinzén Sanchez,
Carlos Rodriguez Latino, Jesus David Pinilla Vega, Luis Fernando Castafieda Rios
Fecha de realizacion: 19 de mayo de 2021

Medio: virtual, via Google Meet

Ficha para focus group para construccion de arbol de problemas (Anexo D: arbol de
problemas y arbol de soluciones)

e Conformar una base de datos que permita identificar a las personas con
enfermedades huérfanas y sus cuidadores.

Pregunta del ejercicio: ¢, qué tanto saca provecho las bases de datos sobre cuidadores
familiares?

Posible respuesta causa (problema): Ausencia de una base de datos aprovechable por
cuidadores familiares

e |dentificar las necesidades (materiales- emocionales) de los cuidadores familiares
en las redes de apoyo.

Pregunta del ejercicio: ¢,cual es el aspecto que consideran que la sociedad desconoce
sobre el rol de cuidador familiar?
Posible respuesta causa (problema): necesidades de los cuidadores son invisibilizadas.

e |dentificar las organizaciones desde gubernamentales hasta privadas que brinden
apoyo a los cuidadores

Pregunta del ejercicio: | ¢a qué instancia institucional acuden en un primer momento
cuando se enfrentan por primera vez al tema o ante la necesidad de orientacién?
Posible respuesta causa (problema): poca participacion de entidades de caracter
gubernamental en atencion y apoyo de cuidadores familiares.

e Establecer los tipos de contenidos que mas buscan los cuidadores familiares de
personas con enfermedades huérfanas.

Pregunta del ejercicio: ¢, como describirian la informacidn que encuentran en los sitios web
frente a lo que esperan encontrar?

Posible respuesta causa (problema): poca afinidad de la informacién que buscan vs la
gue reclaman.




e Analizar la funcién de las redes de cuidadores familiares de enfermedades
huérfanas en la generacion de comunidades.

Pregunta del ejercicio: ¢ qué mecanismos usan para compartir el rol que enfrentan?
Posible respuesta causa (problema): pedagogia insuficiente sobre la funcion de las redes
de cuidadores a la comunidad en general

e Crear oportunidades de desarrollo econémico para las y los cuidadores de
personas con enfermedades huérfanas.

Pregunta del ejercicio: ¢, qué panorama encuentran o se le ofrece a los cuidadores
familiares para acceder a programas de progreso personal?
Posible respuesta causa (problema): pocas oportunidades de desarrollo social.

¢, Qué problemas han encontrado en las bases de datos, es decir es facil que entidades
como el DANE los ubique a ustedes?

- No, no ha sido facil. Porgue no nos tienen mucho en cuenta, porque al momento de
hacer los censos y demas mas en estos tiempos de pandemia no nos han tenido
mucho en cuenta

- No, pues mi hijo tiene 16 afios y nunca nos han tenido en cuenta y hasta ahora es que
estan haciendo los censos de las personas con discapacidad y pues si no estaba él
como persona con discapacidad tampoco nosotros los cuidadores

¢, Cudles creen que son los aspectos clave que a ustedes en particular ya cuando entidades
como el DANE los tengan en cuenta como referencia a ustedes, como las necesidades,
estratos...

- Independientemente del estrato el hecho de tener una persona con discapacidad que
en muchos casos son nuestros hijos ya de por si hablamos de nosotros como mujeres
independientes esa independencia no es igual, porque tenemos una persona que
depende de nosotros en todo sentido , entonces independentemente de cada estrato
en todo sentido todas las personas que tengan a su cargo una persona con
discapacidad le va a afectar. Pero claramente en los estratos 1,2 y 3 va a ser mas
dificil desenvolverse en la parte del trabajo, del estudio. Porque 24/7 estamos con
nuestros hijos. Entonces esto va méas alld de solo ver el estrato y dar recursos u
oportunidades con las que se puedan seguir cuidando a nuestros hijos pero que estas
oportunidades nos den la oportunidad de generar ingresos

¢,Cudles son las necesidades de los cuidadores que la sociedad no ve?
- Las necesidades varian dependiendo del cuidador, pero no hay frustracion porque

uno realiza todo esto con todo el amor. Pero si como por salud mental, que se pueda
uno realizar en un ingreso,una actividad. Porque muchas veces no es viable ejercer



un cargo si se tienen nifios a cargo. Entonces seria algo como del teletrabajo que se
esta dando ahorita, porque también es importante la salud mental del cuidador.
Porque sentimos que podemos desarrollar otra labor en compariia de nuestros nifios

En cuanto a salud mental ¢ Qué les gustaria ver en este espacio?

Meditacion, como tal fisico, charlas psicolégicas o de apoyo, entre nosotros los
cuidadores para que nos podamos conocer mas... porque hay muchos pero realmente
estamos solos, por ejemplo tenemos la familia que la lidera Jhoanna [Jhoanna
Mendivelso] que para nosotros fue maravilloso y a raiz de esto sentimos que podemos
hacer muchisimas cosas més

- Es como el hecho de poder desarrollarnos en algun area y podamos aprender algunas
habilidades, el ser mas visibles también es importante, que no nos sintamos solas y
gue no sintamos que se nos acabo la vida porque realmente nuestros hijos son una
bendicion, pero si creemos que hace falta visibilizar a los cuidadores para podernos
capacitar. Porque depronto hay mujeres de distintas edades que depronto tambien
han dejado su cuidado y hay cosas diferentes que pueden ayudar a las mujeres a
sentirse con responsabilidad pero valiosas

- Es como el proyecto de vida, porgue realmente este espacio que ustedes abren nos
hace sentir que hay un espacio para los cuidadores, pero creo que con este formato
gue se guiere no hay un espacio y es muy bueno y oportuno porque uno necesita
sentir que no estd solo, porque sabemos que estos diagndsticos son de poca
ocurrencia, entonces cuando encontramos amigos hos sentimos apoyados,
esperanzados. Y pensar que la vida no se acaba a pesar de que ocupa mucho tiempo
y estos espacios pueden ayudar a ver lo que los deméas han hecho con su proyecto
de vida y buscar otras salidas. Ademas de que este proyecto puede ayudar a
visibilizarnos.

- Algo que hacemos de manera algo inconsciente es capacitarnos empiricamente, en
algunos aspectos médicos y ser osados en algunos aspectos cuando no encontramos
las herramientas porque son cosas que se desconocen y muchas personas les tiene
miedo. Y muchas veces el proyecto de vida se ve afectado porque se tiene que
suspender la carrera que se venia desarrollando. Y no hay que descuidar la parte
mental y los espacios de interaccion pueden ser de mucha ayuda, tanto lo que se
puede recibir como lo que se puede dar.

- Pues a veces nos sentimos como solos por todas las citas médicas y hay muchas
cosas que se desconocen y hay gente que en vez de ayudarte antes bajan el
autoestima, no todo el mundo sabe lo que vivimos dia a dia y el gobierno también nos
ignora porque uno va a tocar puertas y se las cierra por X 0 y motivo.

¢ A qué instancia institucional acuden ustedes ante la necesidad de orientacion?
- Sola, me meti a internet y encontré una pagina que se llamaba "Holanda’, conocimos

muchos casos y fue como la primera guia y después en citas médicas los doctores no
sabian nada, unos muy amables y otros muy indolentes... y mucha desinformacion



frente al sindrome. En el colegio también fue muy dificil porque se veia un rechazo
hasta que encontramos la fundacion y fue méas facil conociendo casos mas cercanos
y hubo inclusién escolar, que fue un paso pero la educacion en el pais y la formacién
no esta preparada para aceptar los nifios. Entonces creo que deberia haber més
capacitacion frente a estos temas

¢, Cudl creen que es esa problematica, o desde donde se debe abordar para llegar a
esa inclusiéon?

Gladys - Yo creo que el gobierno como tal tiene que inculcar a toda la sociedad que
las personas con discapacidad son seres igual a todos que merecen las mismas
oportunidades y no son bichos raros, estos nifios a partir de sus capacidades pueden
ser personas maravillosas

Jhoanna - Y ese si es un tema cultural, porque digamos que en colombia el tema de
la discapacidad si es muy fuerte de hecho el sindrome Cdls causa discapacidad fisica
y tiene rasgos muy marcados y obviamente quien ve con 0jos normales una persona
asi, es ese trabajo de poderlo incluir y la idea es una ruta de acceso para que haya un
proyecto de vida para una persona con un familiar asi porque yo creo que es el caso
de todas que no saben decir con sabiduria 0 con manejo claro que el nifio no puede
clasificar en este colegio o algo asi y cuando vimos la experiencia lo primero que uno
busca es ayudas porque una situacion de esta causa una imposibilidad de trabajar y
de generar un recurso econdmico que antes se generaba pues empieza uno a decir...
Bueno ¢y ahora como hago para vivir? si estos diagnésticos causan mayor inversion
econdmica y hay menor ingreso. Pero uno lo primero que busca es en que me puede
ayudar el estado eso no significa el asistencialismo, estos son casos en los que uno
busca qué hacer y que realmente marca la vida y empieza uno con el lider social que
le dice a uno que vaya al centro zonal de su localidad que hay un programa (Esto es
desde mi experiencia) porque hace 12 afios me paso asi y es un programa para
nifios y nifias con discapacidad y me fui para el ICBF a un programa gue se llamaba
asi y pregunté como podia vincularme y me di cuenta que el estado a veces no sabe
cdmo actuar frente a estos casos con su poblacion como por ejemplo la nuestra y
entonces es donde uno ve que a pesar de que existe un sistema nacional de
discapacidad sorpresivamente no manejan el tema de enfermedades huérfanas.
Entonces si estamos asi imaginate lo que hay que hacer para que ellos entiendan que
lo que causa la discapacidad puede ser muy variable (unas adquiridas, otras que no
son a causa de una enfermedad huérfana) y todo eso lo deben tener ellos claro para
poder crear programas porque no hay programas y ¢porque no habia ese
reconocimiento a la labor del cuidador familiar? porque era algo en el anonimato total.
Y como decia la cartilla de discapacidad, que era algo que se creia que era un castigo
divino. Pero nosotros en el camino hemos aprendido que es un desafio pero lo vemos
como una oportunidad de transformar el pais. Y creo que esta herramienta no necesita
mucho mas de organizacion y conocimiento y eso ayuda a que haya bienestar para el
cuidador y la persona que la padece. En la parte institucional hace parte esa
organizacion.

¢, Coémo describirian la informacién de los sitios web?



Carla- La informacion dentro del pais es totalmente escasa en internet, nosotros como
grupo de familia tenemos a Johanna que nos comparte informacion porque ella esta
en este medio, pero es que uno se mete a internet y va a encontrar... es que ustedes
hablaban ahora de institucionalidad y a mi me llama mucho la atencion cémo
encuentras personas con discapacidad totalmente desatendidas por parte de sus
cuidadores quiza no porque no quieran sino porque no encuentran esa informacién y
como decia Jhoanna, a veces tocas puertas y te las cierran, pero quiza encuentran
personas que a partir de su experiencia en el medio te pueden decir a donde ir. Pero
el comun de la sociedad es no conocer a alguien asi y no saber cuales son tus
derechos, cuales son las cosas que tu puedes obtener, cuales son los beneficios que
hay en programas del gobierno y en el tema de salud incluso las EPS es algo frustrante
porque estas mismas empresas que deberian orientarte si tu no sabes ellos mas bien
mejor que no sepas, es decir lo que les conviene en tema econémico. Entonces las
personas involucradas tienen que empezar a leer leyes de enfermedades huérfanas
y muchas veces no son muy entendibles y tampoco tienen una persona que las
interprete o que lo orienten hacia sus derechos y a donde puede acudir. Entonces la
Unica manera es acudir a alguien que ya haya pasado por todo esto.y te pueden decir
gue por ejemplo uno puede acudir a la Defensoria del Pueblo o a una universidad para
gue brinden asesoria juridica frente a algunas cosas que el servicio de salud te esta
negando.

Gladys - Toda la informacion es muy clinica, entonces eso deberia explicarle el médico
tratante a uno pero si uno se pone a buscar informacion sobre el Cornelia de lange y
es muy clinico y uno queda en las mismas porque uno no entiende muchos terminos
y uno se lo va a transmitir a los médicos y ellos no estan capacitados o no saben de
la existencia de la enfermedad.

¢, Qué esperarian encontrar de la enfermedad?

Encuentra uno el por qué se presenta desde la genética pero no encontramos en que
puede afectar el nifio porque hay muchos grados de la enfermedad, hay nifios que se
afectan mas que otros y eso no se encuentra. Nosotro sabemos gracias a Jhoanna
gue hemos tenido conferencias con médicos especialistas pero por cuenta propia no
se encuentra

Julia - oportunidades de vida y posibles tratamientos

Julia - Mi hijo tiene un sindrome 15Q11.2 es una microdelecién, no hay muchos nifios
en el mundo con ese sindrome y es tanto el desconocimiento que hasta hace poco se
descubrié que él tenia eso. Buscaria uno que oportunidades de vida tiene y a que
médicos puede acudir uno porgue son cosas que nacieron en ellos pero a uno lo
inhabilitan porque uno no sabe qué hacer y cada dia nace una enfermedad huérfana
diferente entonces hay un poco de desconocimiento. [...] Entonces alguna vez lo dije
y es que como el estado va a destinar un recurso para una sola persona con un tipo
de enfermedad si no ha sido asi para enfermedades que se dan con mayor frecuencia.

¢, Qué funcién creen que cumplen las redes de cuidadores familiares de personas con
enfermedades huérfanas?



Julia - Creo que estamos unidos porque manejamos un tema especifico, aprendemos
es como conllevar la vida o existencia de nuestros pacientes, no tanto el dolor sino
como darles una mejor oportunidad de vida

Paola - También nos compartimos experiencias o de que un nifio estd enfermo
entonces que les podemos dar por lo que se tiene conocimiento sobre la enfermedad

Gladys - Es el apoyo y estar pendientes de los nifios, apoyo moral en el aprendizaje y
ensefianza y es un apoyo diario y es muy importante para nosotras

¢, Qué dificultades han encontrado para acceder a las redes de cuidadores?

Julia - Facil no es porque creo que como cuidadores creemos que solo tenemos un
mundo y es el que tenemos nosotros y hasta ahorita estamos entrando en razon de
entender que no solo somos nosotros sino somos muchos los que estamos
enfrentando estas situaciones a diario. Comenzar es dificil porque nadie espera tener
una persona con una falencia pero igual busca uno de la mano de Dios ayuda y
terapeutas que son los primeros que se hacen cargo de dar orientaciones y luego
empezar a ver experiencias de otras personas sobre que hacer y seguir tocando
puertas. La unidad creo que es importante para que en conjunto podamos ayudar a
nuestras personas a cargo

Gladys - En el caso de la fundacion gracias a Dios digo yo que todas las mamitas
cuidadoras pedimos mucho a dios y fue por noticiero porque Jhoanna hizo el primer
congreso de Cornelia de Lange en Colombia que fue hace 2 - 3 afios de la universidad
Nacional y por medio de noticieros y periédicos y me enteré y por eso hago parte
pero no hay divulgacién de nad aque se haga y se han hecho 2 dias internacionales
de la enfermedad y conferencias y no se ha hecho eco o tenido fuerza en difusién
para gue mas personas se unan.

Julia - Tal vez en la capacitacion porque no todas somos habiles para participar en
redes a muchas no se nos ha indicado el manejo de redes, no solo la difusién sino el
manejo de los recursos y también por la ubicacion

Carlos- Entonces serian 3 cosas: Fallas en la conexidn, desconocimiento del uso de
redes y falta de equipos

Julia: Si, por eso yo hablaba del teletrabajo de cdmo se hace si ni siquiera se tiene un
computador o se sabe manejar.

¢ Que programas se les ofrecen a los cuidadores para su proceso personal?

Julia - No es facil, porque el tema es la capacitacion y la edad porque de alguna forma
en Colombia se cumplen 30 afios y uno ya es viejo, ademas nosotras hemos
desarrollado un rol siempre cuidando a una persona, pero ninguna empresa va a
validar ese tiempo que pasamos cuidando las personas. Y la otra es que habia segun
Integracion dice se desarrollaron programas laborales para nosotras las cuidadoras



de las cuales solo aplicaron dos entonces ese miedo... la falta de creer que si
podemos y que no podemos abandonar a nuestra persona y en cuanto al teletrabajo
no estamos capacitadas para esto.

Carlos - Seria informacién para el desarrollo

Julia - Exacto, por ejemplo se abren convocatorias de teletrabajo si se tiene un
conocimiento previo como contabilidad y demas pero si no se tiene entonces se queda
por fuera ahorita existe este tema de atencion al cliente y me pareceria interesante
pero en Colombia no existe

Capacitacion si existe pero no sirve de nada llenarnos de titulos si no podemos salir a
desarrollarlos porque nada esta habilitado para desarrollarse desde la casa que es lo
gue necesitamos para no abandonar la persona a cargo.



