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Cuando se invita al narrador a hablar de si mismo, se le concede la
posibilidad de tomar cierta distancia, para valorar su propia realidad,

convirtiendo el acto de narrar en un proceso de auto lectura.

El recorrido por episodios de la propia biografia va acompafiado de la
reflexion e interpretacion de la experiencia, es decir, de una atribucién de
sentidos y significados a los acontecimientos que se narran. En ese transcurso
descubre hechos importantes que hasta ese momento estaban en el olvido,
llega a percibir partes de una personalidad que no conocia; formas nuevas
que ni siquiera se habian sospechado. Todo ello implica que al narrar se
produzca cambios sustanciales en las circunstancias y en la identidad de las

personas.

Y lo més importante, cuando el narrador se refleja en la voz del personaje del
que da cuenta, se evoca como protagonista y renueva su capacidad de seguir

creando su propia historia.
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INTRODUCCION

El presente ejercicio de investigacion nace a partir de la experiencia en el area oncolégica
durante nuestra practica pre-profesional, espacio donde nos sensibilizamos con el dolor y el
sufrimiento de los pacientes por las complejas relaciones que algunos establecian con el
personal de la salud, por la no adherencia a la quimioterapia; decision generalmente
atribuida a su voluntad, desconociéndose la relacion entre el sistema social, politico,

cultural y econémico, y los procesos de salud - enfermedad.

Planteamos el enfoque narrativo como base para el estudio, considerando que éste permite
dar lugar al auténtico contenido social de la enfermedad y la adherencia al tratamiento; para
ello se realizaron historias de vida, técnica de investigacion que facilité individualizar las
diferentes formas en que cuatro mujeres con cancer han experimentado la enfermedad, la
quimioterapia y como han hecho frente al dolor, cambios fisicos, implicaciones familiares,

laborales, sexuales y afectivas que trae el diagnostico.

Las historias de vida fueron construidas en espacios de conversacion que posibilitaron el
acercamiento al mundo subjetivo de las protagonistas de este trabajo, adentrdndonos en los
sentimientos, ideas, pensamientos y creencias que modelaron parte su biografia, y han dado

sentido a su experiencia con el diagndstico y todo lo que constituye el proceso oncoldgico.

En estas historias se logra reconocer que la decisidn de seguir el proceso de quimioterapia y
las instrucciones médicas, pasan no solo por la voluntad de la persona, sino por la
mediacion de relatos dominantes creados por la sociedad en torno a la salud, a la
enfermedad, y sobre las actitudes que se creen deseables en el paciente con cancer. Asi
mismo, dejan evidenciar que las dificultades para el acceso a los servicios sanitarios, sobre
todo para quienes han sido diagnosticados con una enfermedad catalogada como de “alto
costo”, las pocas posibilidades de vinculacion laboral del enfermo y el no apoyo familiar

son factores que van perfilando las formas de adherencia al tratamiento.

De este modo, el trabajo que aqui presentamos se ha organizado de manera que se puedan

evidenciar tanto lo subjetivo como los marcos sociales y culturales que soportan la



experiencia con la enfermedad y la quimioterapia de estas cuatro mujeres. Para empezar, el
primer capitulo, de la segunda parte, se encuentra dedicado al reconocimiento de los relatos
sobre los significados del cancer. Aqui damos cuenta de todo el entramado social y cultural
en el que cada relatora se ha desenvuelto y que ha influido en la elaboracion de sus propias
lecturas y narrativas sobre la aparicion de la enfermedad. Con base a lo anterior, el capitulo
esta subdividido en tres apartados: Experiencias familiares con la enfermedad,
explicaciones tedricas y cientificas sobre el cancer y factores socioculturales.

En el segundo capitulo denominado la quimioterapia: los relatos y significados de las
mujeres con cancer, nos centramos en comprender las repercusiones que los efectos de los
medicamentos han tenido en la vida de las pacientes, teniendo en cuenta que este tipo de
tratamiento, por lo general, no solo llega a afectar el cuerpo de la persona, sino también
otras esferas de sus vidas. Desarrollamos los siguientes apartados: El impacto de la
enfermedad en el cuerpo de las mujeres, implicaciones de la quimioterapia en el campo

laboral, narrativas de valor y relatos de esperanza, relatos de dolor.

Enseguida, en el capitulo tercero: Adherencia al tratamiento de quimioterapia de las
mujeres con cancer, planteamos cémo los significados de la enfermedad y el tratamiento,
anteriormente identificados, influyen en el cumplimiento que tienen las pacientes con su
tratamiento médico, lo cual no solamente depende de factores personales, a los que
cominmente se adjudica, sino también a otras dimensiones que llegan a determinar la
aceptacion o rechazo de las recomendaciones médicas. Para dar cuenta de ello, el capitulo
contiene cuatro apartados a mencionar: Apoyo familiar, factores econdmicos, interaccion
del paciente con el personal de la salud y la adherencia, entre los saberes populares y el

conocimiento cientifico.

El ultimo capitulo de andlisis fue denominado: Otras lecturas del cancer y la
guimioterapia; éste comprende, como su nombre lo dice, otras formas de entender la
enfermedad y el tratamiento a partir de las experiencias que cada una de las narradoras han
tenido durante el proceso oncoldgico. Aqui mencionamos como, ademas de las
complicaciones fisicas y emocionales, las mujeres logran evidenciar aspectos que se han

potencializado, paralelos al diagnostico, permitiéndoles asi tener otra mirada de su proceso,



menos saturado por el relato dominante, que usualmente domina las narraciones sobre la

enfermedad y el tratamiento.

Posteriormente, en la tercera parte del documento, se encuentran las reflexiones finales,
donde se condensan los principales hallazgos obtenidos en el estudio, dando cuenta del
nivel de cumplimiento de los objetivos propuestos desde el planteamiento de la

investigacion.

Finalmente en linea con la perspectiva hermenéutica- narrativa que sustentd la monografia,
se da apertura a experiencias concretas y contextualizadas de la enfermedad, presentando
los cuatro relatos biogréaficos de las mujeres que participaron en el estudio, los cuales nos
permiten evidenciar como cada persona vive e interpreta su situacién en consonancia con
su realidad social e historia de vida, lo que conlleva a que existan variadas formas de

experimentar los cambios organicos y emocionales que surgen durante este proceso.

Los relatos, junto con una carta de agradecimiento, fueron devueltos a las protagonistas de
la investigacion y consignados como anexos al final de la monografia. Confiamos en que
saberse participes de su propia historia, les permita reconocer que pueden seguir influyendo

y tomar decisiones importantes en lo que se refiere a sus propias vidas.

Desde ya se invita al lector a ponerse en contexto con las historias de cada narradora,
visualizando quiénes son y de donde surge todo lo dicho por ellas a lo largo del documento,
asi podran entender mejor su forma de pensar y afrontar su proceso con el cancer y la

quimioterapia.

10



PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

Con frecuencia la adherencia a la quimioterapia es tratada como un asunto meramente
individual, a pesar de que se han detectado multiples determinantes en el incumplimiento
de los regimenes terapéuticos; la responsabilidad del curso de la enfermedad es delegada
estrictamente a la persona, es decir, el resultado del tratamiento es medido por los
profesionales de la salud en funcion del compromiso personal, reconociendo positivamente

a quien cumple y sefialando negativamente a quien tiene una adherencia deficiente.

Paradodjicamente, las vivencias y relatos de las personas con diagnéstico de cancer, las
experiencias alrededor del padecimiento, son desestimadas en los estudios sobre la
adherencia, se les ha asignado un lugar mas bien marginal y se ha dado poco valor a su
trascendencia como elemento para la comprension de este fendmeno, incluso cuando es
bien conocido que una enfermedad como el cancer transforma la trayectoria vital de las
personas, conlleva nuevas sensaciones fisioldgicas y percepciones corporales, influyendo

en la apreciacion que el individuo tiene de la vida y de si mismo.

De acuerdo a lo anterior, nos propusimos llevar a cabo la recuperacion de los relatos
asociados a la enfermedad y a la adherencia a uno de los tratamientos mas reconocidos para
tratar el cancer: la quimioterapia. Teniendo en cuenta que el relato organiza y da sentido a
la experiencia de las personas, acudimos a los fundamentos tedricos de la Terapia
Narrativa, por su consideracion de los factores sociales, politicos y culturales como
organizadores de las interpretaciones que las personas hacen de los hechos que viven,
evidenciando la adherencia a los tratamientos como un fendmeno eminentemente

pluridimensional.

Lo que se logra con la narracion de la enfermedad y lo que ha sido el proceso oncoldgico,
es que con cada palabra expresada, las personas encuentran elementos ain desconocidos y
de los que pueden emerger posibilidades insospechadas; nuevas maneras de reconocer el
cancer y de convivir con el tratamiento. Nos dispusimos entonces a emprender con las
mujeres, la creacion de una historia particular, distinta, pues la narrativa es en si misma un
escenario de reflexion donde las personas pueden convertirse en artesanos de su propia

trayectoria de vida.
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ANTECEDENTES

Para este estudio se hizo una revision de documentos cientificos publicados entre el 2006 y
el 2012 de disciplinas como Psicologia, Enfermeria y Trabajo Social. La busqueda se
realiz6 desde el mes de Junio, hasta Noviembre del 2014, en bases de datos exploradas a

través de la Biblioteca de la Universidad del Valle y la Universidad Nacional de Colombia.

Para la presentacion de la literatura revisada se establecid una division entre aquellos textos
que se dedicaban exclusivamente al relato de las experiencias con la enfermedad y aquellos
dedicados a hablar fundamentalmente de la adherencia a los tratamientos. A continuacion

se presenta la bibliografia examinada para el estudio:

Inicialmente, presentamos la tesis de maestria: El cuerpo, entre la salud y la enfermedad:
significados del cuerpo en personas con Diabetes Mellitus en la ciudad de Cali (2012) de
Maritza Charry Higuera, trabajadora social de la Universidad del Valle. La autora se
preocupd por comprender los significados otorgados al cuerpo en hombres y mujeres de
diferentes edades, diagnosticados con diabetes mellitus tipo Il, a partir de la influencia de

las relaciones de convivencia y de la mirada médica.

Este es un estudio cualitativo de caso, fundamentado en la perspectiva fenomenoldgica.
Para su desarrollo se utilizaron categorias de analisis como: significados del cuerpo ante la
enfermedad cronica; variacion de los significados segin el momento de la vida del sujeto;
influencia de las relaciones de convivencia en la construccién de los significados alrededor
del cuerpo e influencia de la mirada medica en la construccion de los significados alrededor

del cuerpo.

Este trabajo fue particularmente importante para nuestro estudio, al articular la descripcion
de significados otorgados al cuerpo por parte del sujeto y la busqueda explicativa de su
experiencia frente a la enfermedad como evento significativo, teniendo presente el lugar de
la relaciones y de la mirada medica en la construccion de los significados alrededor del
cuerpo (Charry, 2012: 6).
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La enfermedad es presentada aqui como una invasion que afecta fisica, sensorial y
emocionalmente al paciente, influyendo en la percepcion que tiene de su propio cuerpo.
Para Charry, estar enfermo es considerado como una experiencia que amenaza la vida de la
persona, quien a partir del diagnostico, se confronta permanentemente con el deterioro de

su cuerpo y la aceleracion del proceso de muerte.

Otro de sus mayores aportes es el amplio panorama de las principales conceptualizaciones
que se han realizado sobre el cuerpo y la enfermedad, contribuciones desde Foucault,
Kleinman, Turner, Merleau-Ponty, entre otros, supusieron una base solida para este trabajo

y permitio orientar el nuestro.

Por otra parte, los hallazgos de la autora evidencian que el cuerpo es permeable a las
relaciones sociales; es el medio por el que el hombre experimenta todos los componentes de
la condicion humana: dolor, sufrimiento, alegria, amistad, desilusién, etc., los cuales son
aprendidos por medio del lenguaje. Dice la autora que el cuerpo debe abordarse en todas
sus dimensiones, pues no obedece solo a lo bioldgico y a lo fisico; también tiene una

implicacion emocional y moral.

Finalmente, destacamos de este estudio el reconocimiento que se hace de la intervencion
desde el mismo proceso de investigacion; como lo afirma la autora, no es posible controlar
las incidencias del profesional mientras se investiga, pues éste hace un proceso de co-
construccion, que sélo se logra estando en compafiia del Otro, el cual a su vez es receptor
de algun tipo de intervencion profesional. De esta manera introduce al lector en aspectos
tan importantes como la ética del investigador, sus limitaciones y responsabilidades frente a

las personas que “investiga”.

Otro aporte importante lo constituye el articulo de Natalia Luxardo -doctora en Ciencias
Sociales- titulado “Entre la narrativa y la vivencia: lecturas a partir del cancer”. Este
trabajo fue publicado en el 2008, en la revista “Estudios Sociales, Nueva Epoca” de Buenos
Aires- Argentina, y se plantea como objetivos: Analizar el impacto que tiene el diagnéstico
de cancer en la experiencia cotidiana de las personas afectadas y describir la manera en que,

bajo estas circunstancias de vida, los enfermos buscan nuevos significados que les faciliten
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apropiarse y negociar cuestiones tales como la posibilidad de la muerte, el dolor fisico y los

efectos de los tratamientos.

Luxardo, se basa en la categoria conceptual de “espacios biograficos” propuesta por Arfuch
en una linea semidtico-narrativa; su utilidad radica, segun sus palabras, en la posibilidad
de abordar las multiples versiones que una persona tiene sobre su propia vida,
otorgandole un lugar diferencial a los traspiés, a los silencios, a las diferentes tonalidades

de la voz, a los relatos simultaneos y a la diversidad de sentidos inscriptos en una narrativa.

La reflexion final de Luxardo es que el origen de la enfermedad, se realiza desde una
seleccion que hace la persona con diagndéstico de cancer de determinados episodios de
su pasado para articularlos en una trama de sentido y encontrar asi una historia
significativa sobre lo que le sucede. Por ejemplo, la aparicion del cancer puede tener
maultiples interpretaciones como castigos, responsabilidades o culpas (tanto colectivas
como individuales), y hasta oportunidades, esto conforma el horizonte de sentido ltimo
otorgado a la dolencia.

Una vez presentados estos estudios, enfocados en comprender las experiencias de las
personas frente a la enfermedad, se continGa exponiendo otras investigaciones que se han

focalizado, desde un enfoque cualitativo, en la adherencia en los tratamientos.

Ximena Palacios y Laura Vargas (2011) de la Universidad del Rosario de Bogota, hacen su
contribucion desde la Psicologia, con un articulo de investigacion documental que titulan:
“Adherencia a la quimioterapia y radioterapia en pacientes oncoldgicos: Una revision de
la literatura”, el cual es publicado en la revista “Psicooncologia. Investigacion y clinica

’

biopsicosocial en oncologia”. El objetivo de estas psicologas fue realizar una revision
bibliografica que permitiera conocer el estado actual del conocimiento sobre la adherencia a

la quimioterapia y a la radioterapia para el cancer.

Las autoras explican que los tratamientos oncologicos han sido histéricamente
estigmatizados, en parte, debido a la experiencia de los pacientes que los reciben, la cual
trasciende a la poblacion en general, difundiéndose lo desagradables y costosos que puede

llegar a ser. Dicen ellas, los prejuicios y los imaginarios colectivos alrededor de dichos
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tratamientos pueden explicar las respuestas de evitacion que emiten quienes deben decidir

el inicio o mantenimiento del tratamiento oncoldgico.

Palacios y Vargas exponen que es fundamental estar prestos al reconocimiento de las
respuestas de evitacion, el rechazo del tratamiento o la baja adherencia al mismo, pues lo
anterior llevaria a desencadenar un mayor riesgo de muerte o progresion de la enfermedad.
Sefialan también que conocer las razones de la no adherencia puede contribuir a que el

personal de la salud tenga méas elementos para abordar esa problematica.

Algunos de los principales resultados encontrados en este estudio evidenciaron que entre
los factores psicoldgicos que aumentan la probabilidad de adherencia se encuentran las
actitudes y creencias generales que tienen los pacientes sobre la salud y la enfermedad, la
percepcion del riesgo, el optimismo y la experiencia previa que tienen los pacientes con los

efectos secundarios de los tratamientos.

En la adherencia también pueden jugar otros factores como los sociales (apoyo social y
familiar, cohesién familiar, estado civil, grupos de apoyo, etc.), bioldgicos (efectos
secundarios de algunos tratamientos, deterioro del estado funcional, empeoramiento de la
enfermedad, caracteristicas del tratamiento, etc.). Respecto a ello, dicen las autoras, es
importante que los pacientes se involucren en discusiones con el médico acerca del plan de

tratamiento, ya que esto favoreceria su empoderamiento.

Por ultimo, referenciamos el estudio de Cecilia Dominguez (2012), trabajadora social del
Hospital General Agudos de Buenos Aires, lugar donde se lleva a cabo la investigacion
denominada: Construccion de la Adherencia. Estrategias de intervencion desde el
Trabajo Social con personas en tratamiento para tuberculosis, y publicada en “Margen.
Revista de Trabajo Social”. Sus objetivos fueron: Primero, analizar las estrategias de
intervencion del Trabajo Social en la adherencia al tratamiento en relacion con las
condiciones de vida de las personas con tuberculosis. Segundo, Analizar las estrategias de
intervencion del Trabajo Social en la adherencia al tratamiento con relacién a la incidencia

del diagnostico de tuberculosis.

La autora plantea que la adherencia a los tratamientos en enfermedades cronicas, como la

tuberculosis, esta mediada por varias variables que determinan como el paciente sigue las

15



indicaciones médicas; entre las principales se encuentra: la desigualdad de clase social
como limitante para acceder a los servicios de salud; los imaginarios sociales como
causantes de discriminacion y rechazo, al ser una enfermedad contagiosa y asociada a la
muerte. Finalmente, la condicion socioecondmica, cuando el paciente se confronta entre

continuar el tratamiento o garantizar sus condiciones minimas de supervivencia,

Frente a esto, la autora refiere que la intervencion desde Trabajo Social debe estar orientada
a acompariar emocional, educativa y legalmente al enfermo y a su familia; debera ser quien
les apoye en la comprension de la enfermedad, el tratamiento, asi como en la orientacion
para el acceso al sistema de salud, y en el reconocimiento y validacion de sus derechos

como paciente crénico.

El trabajador social, dice la autora, sera quién evalla las condiciones de vida del sujeto, su
tipo de insercion laboral, nivel educativo, red de apoyo social, estado emocional, capacidad
de afrontamiento, el temor y la vergiienza por la enfermedad, entre otros factores que
pueden ser determinantes en la adherencia al tratamiento; con base a ello, debera generar
estrategias, acorde al caso de cada paciente, que faciliten su continuidad con el protocolo

médico.

De este modo, para finalizar, el estudio permite comprender la adherencia a los
tratamientos como una problematica social en el que intervienen diferentes factores
sociales, culturales e individuales, que en su conjunto facilitan o limitan al paciente en el
cumplimiento efectivo de su tratamiento médico, lo que nos invita a pensar en la
intervencion social desde una mirada integral, en donde no se tienda a culpabilizar al
paciente por su “abandono”, sin antes haber analizado los diferentes motivos que pudieron

incidir en su decision.

Este répido recorrido por estudios dedicados a estudiar tematicas similares a la nuestra, fue
bastante importante para el desarrollo de la investigacion. El esfuerzo realizado por los
distintos investigadores nos permitié pensar en variables de anélisis oportunas para un

estudio sobre adherencia.
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Al mismo tiempo, nos llevé a descubrir la inexistencia de estudios que incluyeran los dos
temas que nos interesaban: la adherencia al tratamiento oncoldgico y la experiencia que
cada persona ha tenido con el cancer y la quimioterapia, lo que nos motivo a realizar un
trabajo que tuviese en cuenta la experiencia particular del paciente, su trayectoria vital,

como fuente para entender por qué decide 0 no continuar con el tratamiento.

17



JUSTIFICACION

Varios son los motivos que justifican este estudio. En primer lugar, segun el Plan Decenal
para el Control de Cancer en Colombia 2012-2022, durante el periodo de 2000 al 2006 se
presentaron 32.316 casos, convirtiéndose en la segunda causa més frecuente de muerte, por
enfermedad, en nuestro pais, pues a pesar de que en la actualidad se dispone de
medicamentos eficaces para tratar los diferentes tipos de cancer, el grado de control de la
enfermedad sigue siendo escaso debido, en buena parte, a la falta de adherencia a los

regimenes terapéuticos.

Lo anterior constituye una preocupacion constante para los profesionales de la salud, pues
al hablar de enfermedades cronicas como el cancer, el incumplimiento en los tratamientos
farmacoldgicos no s6lo hace ineficaz los efectos de los medicamentos, sino que ademas
incide en el incremento de la morbilidad, mortalidad de la poblacion, y en los costos

econdmicos para el sistema sanitario.

En segundo lugar, existe un supuesto general de que gran parte del tratamiento es
estrictamente responsabilidad del enfermo, pese a ello, los esfuerzos por mejorar la
adherencia han soslayado la importancia de explorar la historia personal de quien tiene la
enfermedad. En los escenarios clinicos, la narrativa del paciente se ha considerado equivoca
e innecesaria; la evidente dependencia en el modelo médico tradicional para tratar la

patologia, hace que su realidad bioldgica prevalezca y su naturaleza social se minimice.

Condiciones de apoyo social y familiar, las creencias del paciente, su personalidad, las
pocas posibilidades para la incorporacion en el campo laboral, que se traducen en limitantes
para una alimentacion adecuada, la asistencia a citas de control y la administracion del
medicamento, asi como la desigualdad en el acceso al servicio de salud, son factores

subestimados como determinantes para que el paciente continte con el tratamiento.

Generalmente no se dimensiona la magnitud real de los aspectos que estan presentes en la

adherencia, aun cuando el conocimiento y reconocimiento de lo mencionado, deberia ser
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imprescindible para ayudar al enfermo en el afrontamiento de la enfermedad; contrario a

ello se le indica que su situacion depende esencialmente de su voluntad.

Esta es justamente una de las razones por la que, los trabajadores sociales al realizar gran
parte de su ejercicio profesional en el campo de la salud, estamos llamados a estudiar
asuntos como la adherencia a los tratamientos. Es nuestra labor promover su comprension
holistica, sin quedarnos en figuraciones atomizadas donde se desconoce que la experiencia
con el cancer y la continuacion con la quimioterapia, es un proceso complejo determinado
por varios factores interactuantes, que obligan a introducir las consideraciones sociales,

culturales, politicas y econémicas del paciente como mediadoras en la adherencia.

De ahi la necesidad de haber realizado un estudio bajo la Optica de la Terapia Narrativa,
donde la inclusién de conceptos como el de relato dominante, nos demuestran que hay
historias pre-existentes sobre el cancer y la quimioterapia, lenguajes provenientes de la
cultura, medios de comunicacién, la familia y personas cercanas, que han sido marcos de
referencia que estructuran las narrativas que las pacientes hacen entorno a su enfermedad,
lo que les permite explicar su posible etiologia, emprender cuidados para sobrellevar los
efectos secundarios de los medicamentos y asumir conductas, de aceptacion o rechazo,
frente al tratamiento. Todo esto, sin duda, se haya enmarcado en dimensiones socio-
culturales; sin embargo, éstas no suelen ser perceptibles en los andlisis de adherencia

convencionales.

Apoyarse en los fundamentos de la Narrativa para la realizaciéon de la monografia,
pretendié ademas, ampliar los horizontes tedricos y metodologicos que pudiesen servir a
los trabajadores sociales para aproximarse a la comprension e intervencion de las
dimensiones psicosociales de los pacientes con enfermedades crénicas, pues la narracion de
la historia de vida, en voz de la misma persona, permite darle un lugar a las necesidades y
apreciaciones de quien tiene la enfermedad, lo que hace posible un acercamiento diferente
que deja comprender lo que sucede en su mundo interior y a su alrededor, reconociendo los
diversos factores que de forma directa o indirecta determinan la experiencia de enfermar, su

deseo y/o capacidad para continuar adheridas adecuadamente al tratamiento.
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De otro lado, el relato de estas experiencias da la posibilidad, a quien cuenta, de rastrear
aspectos susceptibles de ser reexaminados, sucesos que contradicen las visiones que
usualmente se tienen del enfermar oncoldgico; permitiendo a quien narra hacer otras
lecturas de sus vivencias con la enfermedad y el tratamiento, gracias a que se le confiere la
oportunidad de visualizar aspectos de este proceso, y de su vida, que antes desconocia y

que ahora le permiten renovar su identidad.

Por ultimo, se considera que un estudio que visibiliza el caracter marcadamente
heterogéneo del fendmeno de la adherencia, beneficia principalmente a los pacientes, pues
pueden librarse de etiquetas y culpas demostrando que adherirse al tratamiento no depende
exclusivamente de su decision. De alli también se deriva su alcance como un instrumento
util para la elaboracion de politicas estatales, al evidenciar que muchos de los factores que
intervienen en la decision de continuar con el tratamiento estan intimamente relacionados
con la dificultad de los ciudadanos en el acceso a sus derechos en salud y a la extraordinaria

desigualdad social existente en el pais.

Finalmente, reiteramos, quisiéramos que esta monografia permita desarrollar una reflexion
mas solida e integral de la adherencia a la quimioterapia y visibilice la importancia de un
abordaje donde se tenga en cuenta no sélo al enfermo, sino también su entorno; todo esto

con el fin de brindar un mejor cuidado y apoyo a los pacientes oncoldgicos.
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PREGUNTA DE INVESTIGACION

¢Como son las narraciones sobre el proceso oncoldgico de cuatro mujeres diagnosticadas
con cancer, estadio cuatro, pacientes de Funcancer-Cali durante el afio 2014 y como estas

narraciones han facilitado o no su adherencia al tratamiento?

OBJETIVOS
Generales:

= Comprender las narraciones sobre el cancer y la quimioterapia de cuatro mujeres
que han recibido tratamiento en Funcancer- Cali durante el afio 2014.
= Comprender la relacion de las narraciones sobre el cancer y la quimioterapia de las

mujeres, con su adherencia al tratamiento.

Especificos
Reconocer:

= Con las mujeres sus biografias, profundizando en la enfermedad y el tratamiento.

= Los significados sobre el cancer y el tratamiento que han construido las mujeres.

= La adherencia al tratamiento, de acuerdo a los significados que las mujeres han

construido sobre la enfermedad y la quimioterapia.

Practico:

= Co-construir con las personas diagnosticadas con cancer historias alternas que

favorezcan nuevas lecturas de su situacion de salud
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MARCO CONTEXTUAL

El cancer en Colombia representa uno de los principales problemas de salud publica que ha
venido creciendo con el paso del tiempo, afectando la calidad de vida de los habitantes. De
acuerdo al Plan Decenal de Colombia 2012-2022, en el 2010 se registraron 33.450 muertes
por cancer, lo que representé el 16,9% total del pais. Especificamente en Cali, entre 2003-
2007, las tasas de incidencia de céancer en mujeres incremento de manera significativa,

pasando de 130,9 casos nuevos, a 205,6, por cada 100.000 habitantes.

Dimensionando la problematica, en el pais se establece la reglamentacion de las leyes
1384' y 1388° de 2010, que nacen como respuesta ante la carga creciente del cancer en el
perfil de salud de los colombianos. En estas leyes se establecen acciones para la atencion
integral del paciente, promoviendo una mejor organizacion y prestacion de los servicios

oncologicos en Colombia.

Puntualmente, en lo que respecta a Funcancer, ésta es una Fundacion conformada por un
equipo multidisciplinar que tiene como misién mejorar las condiciones de vida de los
pacientes con diagnostico de cancer. El 80% de los usuarios corresponde al régimen
subsidiado de salud. EI 60% son residentes en la ciudad de Cali, y el 40% restante
pertenece a departamentos aledafios como Chocé y Cauca. En cuanto al género de la
poblacién, para el afio 2013, el 68% de las personas atendidas fueron mujeres, y tan sélo el
32% hombres.

En general, los usuarios de Funcancer, en su mayoria, corresponde a pacientes de estratos
socioecondémicos 1, 2 y 3, algunos de ellos en situacion de desplazamiento. En conjunto son
personas de bajos recursos econdémicos que son derivadas desde diferentes EPSs del
régimen subsidiado para su atencién médica. La Fundacién brinda un respaldo econémico a
muchos de ellos para tratamientos (cuando existen dificultades en el acceso), alimentacién,
transporte e informacion sobre sus derechos como pacientes con diagnostico de cancer y

orientacion para el acceso al servicio de salud.

! ey Sandra Ceballos. Revisar en: http://www.alcaldiabogota.gov.co/sisjur/normas/Normal.jsp?i=39368.
Por el derecho a la vida de los nifios con cancer en Colombia. Revisa en:
http://www.secretariasenado.gov.co/senado/basedoc/ley 1388_2010.html.
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En cuanto a las tasas de adherencia y desercion en quimioterapia que se presentan en la
Fundacion, hasta el momento no ha establecido un sistema digitalizado que revele con
cifras exactas el nimero de personas que dejan de asistir al tratamiento. Frente a esta
dificultad se ha comenzado a trabajar en la elaboracion de un instrumento con el que se
pretende identificar, desde el inicio del tratamiento, los posibles factores que pueden influir
en el paciente para no culminar efectivamente su proceso; asi mismo, se busca llevar un
registro estadistico que permita evidenciar el comportamiento del fendmeno en la

institucion.

Hasta el momento, las personas que no contintan con el tratamiento son identificadas por
los profesionales del area de quimioterapia, cuando perciben la irregularidad en su
asistencia; una vez identificados los casos, son reportados al area de Trabajo Social, donde

se realiza el seguimiento correspondiente.
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MARCO DE REFERENCIA CONCEPTUAL

Al hacer una investigacion cuyo objeto son los relatos de las personas, se considerd que el
paradigma Hermenéutico era el fundamento epistemologico mas acertado para llevarla a
cabo, por el vinculo que tiene con la perspectiva Narrativa y su metafora del texto, es decir,
su concepcion de la vida de las personas como historias, que pueden releerse e interpretarse

de distintas maneras.

Desde sus inicios la Hermenéutica se revelé como una técnica para interpretar documentos
escritos; posteriormente, y mas concretamente en el siglo XX, bajo la influencia de los
filosofos Friedrich Schleiermacher y Wilhelm Dilthey fue distanciandose de la tradicion
textual y fue aplicada a la accion humana; desde entonces los actos y el lenguaje oral,
empezaron a percibirse como si tuviesen una estructura semantica y textual, esta vez se
trataba de indagar el significado de la “obra” de cada persona. Las palabras de Paul Ricoeur
ponen en evidencia esta alegoria: “Al igual que un texto, la accion humana es una obra
abierta, cuyo significado esta ‘en suspenso’ (...) la accion humana esta abierta a

cualquiera que pueda leer” (Ricoeur, 2006:38.).

Este posicionamiento epistémico reviste una particular importancia, principalmente, por el
replanteamiento que la Hermenéutica hace de la relacion sujeto-objeto, revelando que las
personas pueden tomarse a si mismos como objeto de andlisis y al tener conciencia de ello
poseen capacidad reflexiva; son sujetos propositivos que mediante el lenguaje y las
practicas pueden crear nuevas realidades. Adicionalmente, a diferencia del paradigma
positivista, la Hermenéutica no apunta a la constitucion de leyes generales, pues no va en
busca de la verdad objetiva; contrario a ello, busca la peculiaridad del fenémeno estudiado

considerando que la realidad es algo que cada uno puede crear; no es generalizable.

Esta caracteristica es particularmente notoria en el &mbito de la narrativa, donde a menudo
se borran los limites entre lo real y lo ficticio. Sefiala Arfuch (2002): No es tanto el relato
por si mismo —la coleccion de sucesos, momentos, actitudes-sino, precisamente, las
estrategias-ficcionales-de auto representacion lo que importa. No tanto la “verdad” de lo

ocurrido sino su construccion narrativa, los modos de nombrar (se) en el relato, el vaivén de
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la vivencia o el recuerdo, el punto de la mirada, lo dejado en la sombra (Arfuch, L,
2002:60).

De ahi nuestro interés en conocer los significados sobre el cancer, la quimioterapia y la
adherencia al tratamiento, desde la perspectiva de quien lo experimenta, el paciente.
Reconociendo que su relato no es verdadero, ni falso, es sencillamente su forma de

enfrentar una situacion, de las muchas que pueden existir.

Enfocarnos en la persona es muy importante, sobre todo cuando lo que tenemos a nuestra
disposicion es, casi todo, dominio de la ciencia médica; es decir, sélo discursos cientificos
sobre la enfermedad. La subjetividad del paciente no es tomada en cuenta. No se pregunta
por su experiencia, ni lo que sucede en su familia, ni en su cotidianidad, ni con sus
expectativas de vida ante la emergencia del diagndstico. La incertidumbre respecto a si el
tratamiento para tratarlo va a funcionar, las alteraciones en el esquema corporal, los

sintomas dolorosos, el aislamiento, son aspectos que se soslayan.

En este sentido estamos de acuerdo con Turner (1989) cuando afirma que una enfermedad
es una paradoja cultural. Dice el autor: Parece encontrarse, por asi decirlo, en la naturaleza,
pero es también inevitablemente y profundamente social. Segun él, la enfermedad puede
apreciarse como una invasion o una alteracion no deseada del metabolismo, sin
embargo, puede perturbar o refrenar las relaciones y actividades sociales cotidianas, e
incluso puede llegar a formar parte de la identidad total del yo (Turner, 1989: 281- 282),
a tal punto que permite llegar a afirmar que existen “individuos cancerosos”; por esta
razon es importante comprender la enfermedad no sélo como una afectacion bioldgica, sino

también como una cuestion social que afecta al individuo en todas sus dimensiones.

La inclusién de la Narrativa entonces, permite centrarnos en la vivencia personal de la
enfermedad y el tratamiento, y a su vez, conectarnos con las estructuras sociales y
culturales que dan forma a los relatos y significados de la experiencia de enfermar. Otra de
sus grandes ventajas, mas alla de lo mencionado, es su facultad para ordenar lo vivido y
hacernos conscientes de que estamos envueltos en una trama historica; es decir, existe un
pasado y estamos en un presente desde el que podemos construir otras lecturas de nuestra

situacion y trazar un futuro conforme a nuestras expectativas.
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Originalmente la Narrativa procede del verbo narrar: relatar algin suceso; contar un cuento
que tiende a la narracion. N [ombre]: aquello que es relatado; una descripcion continuada
de una serie de sucesos; un relato. (Chambers Concise Dictionary, citado por Payne
2000:36). Sin embargo, esta definicion comprende sélo un sentido del término, por esta
razon atenderemos la definicion de Pol-Kinghorne quien la define como:
“Un esquema a través del cual los seres humanos brindan sentido a su experiencia de temporalidad y
a su actividad personal. (...) Es el marco sobre el que se comprenden los eventos pasados y se

proyectan futuros. Es el principal esquema por medio del cual la vida del ser humano cobra sentido”.
(Pol-Kinghorne citado por Payne 2000:47)

Hablar de la narrativa de esta forma nos conduce a reconocer que no es sélo un
instrumento para la investigacion sino que también tiene funciones de intervencién.
Por eso nos parece importante resaltar las palabras de Gergen al indicar: “las exposiciones
narrativas estan incrustadas en la accion social; hacen que los acontecimientos sean
socialmente visibles y establecen expectativas para los acontecimientos futuros”, a esto
agrega: “Las narraciones del yo no son posesiones fundamentalmente del individuo y sus

relaciones: son productos del intercambio social” (Gergen 1996:232)

Esta perspectiva, esta asociada a lo que se ha dado a conocer como Terapia Narrativa,
gracias a Michael White y David Epston (1993) la Narrativa logra constituirse como un
enfoque y modelo de intervencion terapéutico. Segun su propuesta la terapia puede ser vista
como un proceso de contar y/o volver a contar las vidas y las experiencias que las personas
plantean como problemas, favoreciendo la creacion de narrativas alternas que enriquecen

las historias con informacién novedosa que pueda transformar su realidad.

Afirman los autores: “Creemos que las personas generalmente adscriben significado a su
vida convirtiendo sus vivencias en relatos, y que esos relatos dan forma a sus vidas y a sus
relaciones (...) La mayoria de las conversaciones, incluyendo las conversaciones con uno
mismo, se ajustan al menos a los requisitos mas elementales de un relato: tienen

planteamiento, nudo y desenlace” (White y Epson 1993:91).

En esta misma linea Bruner, citado por Mufioz (2006), asevera que las narraciones son
textos desde los cuales se configuran los significados, concebidos como una sucesion de

hechos o acontecimientos relatados, que al articularse crean una historia, facilitan la
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aproximacion a las formas en las que los seres humanos vivencian el mundo y se
constituyen como individuos; estos relatos se caracterizan por incluir situaciones donde se

expresa la intencionalidad humana: propdsitos, metas, deseos, etc.

La Narrativa, tal como la hemos descrito, emana del pensamiento posmoderno de mediados
del siglo XX y de las practicas post- estructuralistas; estas corrientes pusieron en cuestion
las premisas de la modernidad, entendida como la época de los grandes relatos, el
desarrollo cientifico, tecnoldgico y cultural. La posmodernidad, surgié como una critica a la
racionalidad y al progreso modernista, criticando fuertemente la cuestion de la objetividad
de la ciencia como Unica via a la verdad; rapidamente, las ciencias sociales también
empezaron a verse profundamente influenciadas por toda la revolucién epistemologica que
presupuso el Postmodernismo, demostrando que la ciencia dependia cada vez méas de lo
social, y por lo tanto las verdades debian relativizarse.

El Posmodernismo ve al conocimiento como una construccion social; al conocimiento y al
conocedor como interdependientes, partiendo de la premisa de una interrelacion entre

contexto, cultura, lenguaje, experiencia y comprensién (Citado en Anderson, 1997:71).

De otro lado, con el advenimiento del post-estructuralismo se empieza a cuestionar el
lenguaje de la estructura como metéafora para entender la experiencia humana; por tanto, se
combaten las premisas freudianas que ven la mente como una estructura hecha de partes
interactuantes (Payne 2000:49).

Resultado de todos estos cambios, son los postulados de White y Epston (1993), quienes
advierten que, cuando las personas asisten a terapia, en las primeras sesiones hay un relato
saturado por el problema, que denominan relato dominante, sin embargo indican que hay
espacios en la experiencia vital de cada individuo en que el problema no existe o todavia no
ha sido impactado, pues una narracién no puede abarcar toda la riqueza de la experiencia
vivida, porque cada vez que un narrador se dispone a relatar deja de lado, entre el conjunto
de los hechos de su experiencia, aquellos que no se ajustan a los relatos que ellos, los
demas vy la sociedad desarrollaron. Por lo tanto, gran parte de sus experiencias queda sin
relatar y nunca son pronunciadas; sin embargo, destacan los autores, son los aspectos de la

experiencia vivida que quedan fuera del relato dominante los que se constituyen en una

27



fuente, de riqueza y fertilidad, para la generacion, o regeneracion de relatos alternativos.
(White y David Epston: 1993:32).

El término relato dominante es usado para referirse a relatos cargados de supuestos acerca
del mundo y de nosotros mismos que nacen de las influencias sociales y culturales a las que
somos expuestos. El enfoque Narrativo sostiene que la vision de nosotros mismos esta
obnubilada por los juicios y percepciones que otros y la sociedad en general han elaborado
y, segun el grado de identificacion con ese relato, vemos y percibimos el mundo, asi como

nos percibimos a Nosotros mismos.

Esta definicion se basa en el pensamiento Foucaultiano de conocimiento/poder, el cual se
fundamenta en que existen conocimientos globales y unitarios, es decir, conocimientos con
pretensiones universales que se derivan de las disciplinas cientificas, que introducen
normas y procedimientos para regular el comportamiento, convirtiéndose en «verdades»
normalizadoras que configuran nuestras vidas y nuestras relaciones.
Nuestra identidad personal esta constituida por lo que «sabemos» de nosotros mismos y por cémo
nos describimos como personas. Pero lo que sabemos de nosotros mismos esta constituido en su
mayor parte por las practicas culturales (de descripcion, etiquetado, clasificacion, evaluacién,
segregacion, exclusién, etc.) en las que nos movemos. Como seres humanos, en el lenguaje estamos,

de hecho, sojuzgados por «controles» sociales invisibles basados en préacticas linguisticas y patrones
socioculturales implicitos de coordinacion. (White y Epston 1993:10).

En relacion a lo anterior White propone los términos de descripciones “ralas” y “ricas”;
para designar con la primera de ellas las creencias que las personas han tomado
inconscientemente de su sociedad, en otras palabras, el relato dominante; por su lado, las
descripciones “ricas” corresponden con mas exactitud a la complejidad de la vida de la

persona y se alimentan de las reflexiones realizadas durante el proceso terapéutico.

Por lo citado anteriormente el concepto de relato dominante es util en varias
direcciones: Primero, permite comprender como se construyen las narrativas de las
mujeres, advirtiendo en su relato, la apropiacién de discursos sociales y culturales
dominantes acerca de la enfermedad y de como deberian llevar su tratamiento, siendo
esta la base que guia su comportamiento de afrontamiento y las practicas de cuidado

desarrolladas por ellas.

® Foucault. Citado por White y Epston (1993) La externalizacién los problemas en: Medios narrativos para
fines terapéuticos. Buenos Aires: Paidos.
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A proposito, quisieramos mencionar aqui el trabajo de la escritora norteamericana Susan
Sontang, la enfermedad y sus metéforas (1996) el cual examina como la metaforizacion de
las enfermedades, termina convirtiendose en relatos dominantes, que afectan la forma en

que son asumidas.

La carga metaforica tiene su asidero en definiciones tan antiguas como las halladas por la
autora en el Oxford English Dictionary (OED), donde se hablaba del cancer como «Todo lo
que desgasta, corroe, corrompe o consume lenta y secretamente”, y €S que, dice Sontang,
cualquier enfermedad importante cuyos origenes sean oscuros y su tratamiento ineficaz
tienden a hundirse en estos significados; es ahi, donde la metafora hace su aparicion,
operando desde un pensamiento basado en analogias asociando el cancer con aquellos

significados que, usualmente, se asemejan a lo considerado socialmente malo.

Esta aseveracion adquiere mayor verosimilitud cuando vemos expresiones que demuestra
cémo se adjetiva la enfermedad:
Israel es «un céncer en el corazon del mundo &rabe» o es «el cancer del Oriente Medio. Metafora

clésica de los arabes contra Israel. “El estalinismo era el cancer del marxismo” Trotsky (Sontang,
1996: 40)

Continuando con la utilidad del concepto de relato dominante, para esta investigacion,
diremos que éste permite entender cdmo los esquemas ideales de comportamiento
dictados por la disciplina médica, en ocasiones, entran en contradiccion con los
habitos y las préacticas de cada persona, dando lugar a los juzgamientos y
sefialamientos si no se conduce como deberia comportarse un paciente con diagnostico

de cancer.

Otro rasgo de la propuesta terapéutica de White y Epston (1993), se encuentra en el proceso
de deconstruccion del relato central, o dominante, para dar lugar a un nuevo relato
rescatando elementos de la experiencia que, por la saturacién del problema, no estan

disponibles en el discurso preliminar.

En el proceso de deconstruccion se produce la identificacion de lo que se denomina
desenlaces inesperados, concepto tomado de Erving Goffman para referirse a toda la gama

de sucesos, sentimientos, intenciones, pensamientos, acciones, etc., que tienen una
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localizacion historica, presente o futura, y que el relato dominante no ha podido incorporar

y que parecen contradecir o modificar el relato dominante. (White y Epston 1993:32).

La identificacion de los desenlaces inesperados, se realiza mediante la externalizacion del
problema, la cual, dicen los autores, es un abordaje terapéutico que insta a las personas a
cosificar y, a veces, a personificar los problemas que las oprimen. En este proceso, el
problema se convierte en una entidad separada, externa a la persona o a la relacion a la que
se atribuia, lo que permite separarse de los relatos dominantes que han estado dando forma
a sus vidas y sus relaciones; al hacerlo, las personas recuperan la capacidad de identificar
aspectos previamente ignorados, pero cruciales, de la experiencia vivida, aspectos que no

podrian haberse predicho a partir de la lectura del relato dominante (Ibid. P.55).

A través de este proceso de externalizacion, los sujetos adoptan una perspectiva reflexiva
respecto de sus vidas, y pueden considerar nuevas opciones para cuestionar las «verdades»
que experimentan como definidoras y especificadoras de ellas mismas y de sus relaciones.
Una vez identificados los acontecimientos extraordinarios, se invita a las personas a

atribuirles significados.

Este concepto es ampliamente usado en el enfoque narrativo, al considerar que todos los
seres humanos estan regidos por significados y valores compartidos. Bruner (2000) afirma
que el significado es un fenémeno mediado culturalmente y existe gracias a un sistema de
simbolos compartidos y de un intérprete, en el que se establece una relacion mediadora con

el mundo.

De forma similar, Gergen plantea que la sociedad se mantiene unida mediante la
participacion comun en un sistema de significacion. Dice el autor que se genera significado
al apropiarse del sistema de signos compartidos. De esta forma asevera: “no es el individuo
quien preexiste a la relacion e inicia el proceso de comunicacion, sino que son las
convenciones de relacion las que permiten el alcance de la comprension. Las palabras en
si mismas no llevan significado, no logran comunicar. S6lo parecen generar significado
en virtud del lugar que ocupan en el &mbito de la interaccién humana. Es el intercambio

humano el que da al lenguaje su capacidad de significar (...) Por consiguiente,
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encontramos que un individuo aislado nunca puede significar; se exige otro que

complemente la accion y darle asi una funcion en la relacion” (Gergen 1996: 320-321).

Es importante sefialar, que en el enfoque Narrativo se hace referencia a significados previos
a la intervencion, es decir, se trata de identificar qué aspectos de su propia experiencia han
significado las personas y, posteriormente, se estimula a las personas a desarrollar nuevos
significados en relacién a los acontecimientos extraordinarios que emergen en el proceso de

intervencion.

De otro lado, para complementar el analisis y entendimiento de la enfermedad, conviene
tener en cuenta los planteamientos expresados por Arthur Kleinman, citado en Rolland
(2000), quien nos habla de tres niveles de significados los cuales, segun este autor, son
necesarios para la comprension, respuesta y adaptacion a la enfermedad. A continuacion,

los examinaremos detenidamente:

Disease (Dimension biolégica de la enfermedad), construccion elaborada desde la
biomedicina, estructurada a partir de un cuerpo de saberes tedricos y técnicos que clasifican
e interpretan los problemas de salud. Los profesionales de la salud funcionan en este nivel.

Iliness (Experiencia humana de los sintomas y el sufrimiento, tipicamente en alguna forma
simbdlica), incorpora la experiencia psicosocial y el significado de la enfermedad y sus
manifestaciones tal como es percibida por el enfermo, su familia o las redes sociales. La
dimensién simbdlica de la enfermedad representa la sintesis de significados bioldgicos,
personales, familiares y culturales que se combinan para formar un sistema mas o menos

coherente.

Finalmente, el sickness se define como la dimension social de la enfermedad, representa los
significados que han quedado asociados a un problema fisico como resultado de fuerzas
mayores, sociales, macrosociales, politicas o institucionales. (Kleinman citado en Rolland
2000: 172)

Es importante precisar, que pese a que se habla del sickness como la dimension social de la
enfermedad, los tres niveles de significado son construcciones estrictamente sociales y

culturales y su definicion siempre estara en relacion a un contexto determinado.
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De acuerdo con Kleinman la lectura que se haga de cualquier enfermedad debe ser
biopsicosocial; es decir se deben atender sus dimensiones psicolégicas, fisicas vy
socioculturales, pues su correlacion determina, en gran medida, los significados que se

construyan y los modos de respuesta para afrontar el diagndstico.

Después de habernos acercado a las premisas centrales del enfoque Narrativo, ahora
entraremos a definir los conceptos que son el eje de la presente investigacion: cancer,
quimioterapia, proceso oncoldgico y adherencia al tratamiento, los cuales permitiran
disponer de elementos mas concretos para entrar asi, efectivamente, en el abordaje de

nuestro objeto de estudio.

El Cancer, es considerada una enfermedad crénica al definirse como:

“Un trastorno organico funcional que obliga a la modificacién de los estilos de vida de una persona y
que tiende a persistir a lo largo de su vida. Frente a la etiologia no hay mayor claridad, hay una serie
de factores que en conjunto dan pie a la enfermedad; entre estos se encuentran el ambiente, los
estilos de vida y los habitos, la herencia, los niveles de estrés, la calidad de vida y la presencia de una
enfermedad persistente que puede pasar a ser cronica. Las enfermedades cronicas son prolongadas,
su pronostico es incierto; algunas son de caracter intermitente o episédico. Quienes las padecen han
de aprender a vivir con los sintomas asi como con los efectos secundarios de los procedimientos
médicos” (Vinaccia y Strauss, citados por Montalvo y Otros, 2012).

De acuerdo al Instituto Nacional de Cancer (2004), esta enfermedad obedece al crecimiento
descontrolado de las células en una parte del cuerpo; pueden formar masas o tumores.
Mientras que las células normales crecen y se dividen en una forma esperada, los tumores
contintan creciendo y aglomerandose fuera de las células normales. Existen dos tipos de
tumores: benignos o malignos. Un tumor maligno es cancer; sin embargo, existen muchos

tipos de cancer y cada tipo tiene este crecimiento celular fuera de control.

Se hace referencia a Estadio IV para describir el cancer invasivo que se ha propagado mas
alla del origen primario hacia otros 6rganos del cuerpo; a este avance del cancer también se
le conoce como metastasis. Algunos tipos de cancer en etapa IV pueden tratarse
efectivamente con quimioterapia. Cuando el cancer en etapa IV continla avanzando, a
pesar de los repetidos intentos del tratamiento convencional, los médicos se ven en la
situacion de decidir si terminar, o cambiar el objetivo de tratamiento, es decir, ya no con

fines curativos, como al inicio, sino paliativos.
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La quimioterapia son tratamientos farmacoldgicos contra el cancer que buscan destruir las
células cancerosas al detener su capacidad de crecer y dividirse; se basa en el suministro de
medicamentos en donde se combinan farmacos para la destruccién de las células malignas.
Su dosis depende de los factores biologicos del enfermo (Instituto Nacional de Cancer,
2004). Para cada tipo de cancer, y dependiendo de la fase de la enfermedad, se prescriben

esquemas de tratamiento especificos.

Esta terapéutica es empleada con distintos fines: para curar el cancer e impedir la recidiva,
lo que se denomina quimioterapia curativa; si ya no es posible la curacion, el tratamiento se
usa para controlar la enfermedad y evitar su diseminacién a otros érganos y finalmente, si
no se logra alcanzar los objetivos anteriores, se recurre a ella para atenuar los sintomas de
la enfermedad y mejorar la calidad de vida del paciente, lo que se conoce como manejo

paliativo.

No hay una definicion particular del término Proceso oncolégico, sin embargo, teniendo en
cuenta la recurrencia con la que aparece en nuestro trabajo, lo usaremos para dar cuenta del
caracter dindmico de la enfermedad, expresado en los diferentes momentos que viven las
personas en el curso de ésta, el cual va desde la fase de deteccién y diagnostico, abarcando
los periodos de hospitalizacion, consulta médica, tratamiento y autocuidado para tratar el

diagndstico.

El proceso oncoldgico comprende las acciones, sucesos y hechos que se han presentado en
la vida de la persona con cancer desde el descubrimiento de la enfermedad, asi como la
constitucion subjetiva de emociones y significados vinculados a ésta, lo que sera

determinante en como ellas vivan el proceso y cdmo es narrada la experiencia.

La adherencia al tratamiento se define como: el grado en que la conducta del paciente, en
relacion con la toma de medicacion, el seguimiento de una dieta o la modificacion de
habitos de vida, corresponde con las recomendaciones acordadas por el profesional de la

salud (Haynes citado por Palacios y Vargas, 2011: 425).

Es fundamental tener en cuenta que la adherencia al tratamiento comienza a desempefiar su
papel en el momento posterior al diagnéstico de la enfermedad, cuando suele producirse

una diferenciacion subjetiva entre su caracterizacion nosologica (etiologia, prondstico y
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tratamiento) y la forma en que la percibe quien la padece, el significado que le confiere
(Alfonso y Grau 2004:71). También es menester resaltar que la adherencia terapéutica no
hace referencia a una sola conducta sino a un repertorio de ellas, entre las que se incluyen:
aceptar formar parte de un plan o programa de tratamiento, poner en practica de manera
continuada sus indicaciones, evitar comportamientos de riesgo e incorporar al estilo de vida

conductas saludables (Zaldivar citado por Alfonso y Grau 2004:93).

En general, los problemas de la adherencia al tratamiento se describen como conductas que
reflejan: dificultades para comenzarlo, suspension prematura, cumplimiento incompleto o
deficiente de las indicaciones, que se expresan en errores de omision, de dosis, de tiempo o
de propdsito equivocacion en el uso de uno u otro medicamento; también se refiere a la
ausencias a consultas e interconsultas y rigidez de habitos y estilos de vida necesarios para
el mejoramiento de la enfermedad; se destaca también la practica de la automedicacion
(Ferrer 1995, citado por Alfonso y Grau 2004:91).

Segln la OMS (2004) la adherencia terapéutica esta determinada por la accion reciproca de

cinco conjuntos denominados “dimensiones”; estas son:

Factores socioeconomicos, las personas con diagndstico de cancer con un nivel
socioecondémico bajo, frecuentemente deben elegir entre su salud o en dirigir sus limitados
recursos a suplir las necesidades de los demas miembros de su familia, como los hijos. Esta
situacion afecta extraordinariamente a quienes reciben el tratamiento de quimioterapia lejos
de su lugar de origen, lo que hace que el costo del transporte sea elevado, ademas de los

gastos adicionales de alimentacion.

Factores relacionados con el equipo o el sistema de asistencia sanitaria, una variable muy
importante se halla en la satisfaccion del paciente con los profesionales de la salud,;
Morales, citado por Alfonso y Grau (2004) agrega la importancia de los siguientes factores:
la comunicacion, el reconocimiento de la individualidad del paciente, la calificacion

profesional percibida y las caracteristicas del lugar donde se produce la atencion.

Factores relacionados con la enfermedad, éstas son exigencias particulares relacionadas

con el diagnostico, como pueden ser gravedad de los sintomas, el grado de la discapacidad
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(fisica, psicologica, social y vocacional), la velocidad de progresion y la gravedad de la

enfermedad y la disponibilidad de tratamientos efectivos.

Factores relacionados con el tratamiento, estan relacionados con la complejidad del
régimen médico: la duracion del tratamiento, los fracasos de los tratamientos anteriores, los
cambios frecuentes en el tratamiento, la inminencia de los efectos beneficiosos, los efectos

colaterales y la disponibilidad del médico para tratarlos.

Factores relacionados con el paciente, representan los recursos, el conocimiento, las
actitudes, las creencias, las percepciones y las expectativas del paciente. Otros factores
pueden ser el olvido, estrés psicosocial, angustia por los posibles efectos adversos, baja

motivacion, no percibir la necesidad de tratamiento, ni creer en su efectividad.

Las particularidades que estamos sefialando nos permiten entrever la diversidad de factores
que determinan la adaptacion al régimen terapéutico, lo que nos ayuda a comprender que
las decisiones llevadas a cabo por las personas durante la enfermedad suelen estar

sometidas a una compleja red de dimensiones que afectan su proceder.
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METODOLOGIA

Este estudio se desarroll6 con una metodologia cualitativa en linea interpretativa; pretende
reivindicar la legitimidad de la expresion singular: la subjetividad, como fuente de

construccién de conocimiento.

Se recurre a ella por su especial atencion en variados aspectos como: el “interés por el
significado y la interpretacion, el énfasis sobre la importancia del contexto y los procesos, y
la estrategia inductiva y hermenéutica” (Maxwell, citado por Vasilachis, Irene (Coord.) y
Otros, 2006:36). Esto resulta central para comprender las narrativas construidas alrededor
del cancer y la quimioterapia, pues, en efecto, no podriamos hacerlo desconociendo el

sistema subjetivo de cada persona, y el espacio social concreto que ocupan.

Se afirma que este es un estudio interpretativo al esforzarse por comprender una situacion
tal como es descrita por cada protagonista, en este caso, lo vivido por cuatro mujeres con el
cancer y la quimioterapia, lo cual s6lo fue posible en la medida en que los relatos eran
interpretados colectivamente: por un lado, las lecturas que ellas mismas hacian de sus
narraciones y practicas, y por el otro, lo que nosotras como investigadoras comprendiamos
sobre como ellas construian sus realidades. Finalmente, de un didlogo conjunto surgieron

los significados que las narradoras habian asignado a su proceso de enfermedad.

Al adentrarse en lo narrado, estas mujeres se comprometian en una reflexion, escogian lo
que deseaban que conociéramos de ellas, creaban y a su vez se convertian en lectoras
activas de su propia historia, lo que les facilitaba ver de otra forma lo que ya habia
acontecido. Mirarse a si mismas por medio de sus propios relatos, les permitia descubrir
que éstos no pasaban desapercibidos, pues al contarlos ya no volvian a ser los mismos, su

significado cambiaba.

Asi lo describe Ricardo Ramos (2001), “Las personas al relatar sus vidas sienten, piensan,
decantan, deciden vy, al final, pueden hacer. Y todo ello porque relatar algo es hacer que

suceda algo (...) Y eso nos puede hacer pensar algo, sentir algo y, como consecuencia,
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hacer algo ahora, a cuenta de cdmo vemos ahora lo que pensamos, sentimos e hicimos
entonces”’ (Ramos, 2001: 21).

Categorias de analisis

Para la construccion teorica de nuestro trabajo se disefiaron tres categorias de analisis.
Primero, la biografia de la persona con cancer, la cual fue entendida como la historia de
vida de la persona con diagndstico de cancer en la que se narran sus relatos personales,
dando prioridad a las explicaciones y sentidos que ésta le da a sus acciones y a cada suceso

vivido a lo largo de su historia, haciendo énfasis en su enfermedad y tratamiento.

Se intent0 captar a través de la historia que cuentan de si, su vision sobre el cancer, a qué
causas lo atribuye, su conocimiento sobre la terapéutica, la interpretacion de los sintomas y
los efectos secundarios del tratamiento; su relacion con el sistema de salud y con los
agentes sanitarios; igualmente, nos interesamos en las actitudes que, segun su apreciacion,
tuvo su familia frente a su situacién de salud. En resumen, lo que se pretendio por medio de
esta categoria de andlisis fue reconocer las percepciones, sentires y conductas que las
narradoras habian construido frente al cancer y la quimioterapia en el transcurso de sus

vidas.

Bien puede decirse que las narrativas biogréficas atraviesan los cuatro capitulos que
comprenden la monografia, pues no hubiésemos podido escribir uno de ellos sin acudir a

los relatos de las pacientes.

La segunda categoria de analisis, significados sobre el cancer y el tratamiento, fue creada
para dar cuenta de aquellas construcciones individuales que las personas han establecido
sobre el cancer y la quimioterapia, estos significados estan relacionados con los sistemas de
creencias familiares, sociales y culturales a los que esta integrada la persona; ellos orientan

las decisiones del paciente y su capacidad de respuesta ante la enfermedad y el tratamiento.

Nuestro objetivo al plantear esta categoria fue comprender, desde las voces de las mujeres,

la experiencia fisica y emocional que abarca el diagndstico de cancer y el tratamiento pues,
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en conjunto estas dos dimensiones influyen en como cada una vive su proceso con la

enfermedad.

Al mismo tiempo, fue preciso conocer qué significados habian construidos las mujeres
acerca de si mismas a lo largo de su trayectoria vital, y de esta forma acercarnos a la

comprension de como cada una de ellas enfrentaba esta situacion.

Finalmente, debido a la importancia que tiene conocer la influencia que la cultura, el
contexto social, economico, los discursos médicos y las experiencias cercanas tienen en el
proceder de las personas con diagndstico de cancer, se produjo una ultima categoria de
analisis: Factores asociados a la adherencia al tratamiento de cancer, entendida como las
caracteristicas que afectan el comportamiento de los pacientes para el seguimiento de las

recomendaciones dadas por el personal de salud.

Técnicas de Recoleccién de Informacion

Para la recuperacion de las experiencias se usaron Historias de Vida; éstas como parte del
campo de la investigacion cualitativa permite conocer cdmo las personas han dado sentido
al mundo social que las rodea, pues la narracion de las experiencias pueden ser significadas
por las mismas narradoras e interpretadas en interaccion con el contexto social. Cordero
(2012) afirma que las Historias de Vida facilitan recoger los eventos que son percibidos por
la persona, como aquellos que les han permitido apreciar su propia vida, su mundo, su yo, y

su realidad social.

Por otro lado, Soneira (2006) sefiala que:

Las Historias de Vida permiten estudiar el relato de los hechos de la vida de un individuo en el
contexto determinado en que sus experiencias se desenvuelven. Se destacan por la interpretacion que
puede hacer el investigador sobre los relatos del narrador, por lo que se podria hablar de una
biografia interpretada en donde quien investiga escribe y describe la vida de otras personas; se centra
en el sujeto individual, y tiene como elemento medular el anélisis de la narracién que éste realiza

sobre sus experiencias vitales (Soneira, citada por Vasilachis (Coord.) y et al: 183).
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De ahi la enorme necesidad de adentrarse en la trayectoria particular de cada persona y

notar como cada relato representa las situaciones y procesos por los que han atravesado.

Las historias de vida aqui presentadas corresponden a lo que Mckerman citado por Cordero
(2012) ha denominado Historias de Vida Tematica; éstas comparten varios rasgos de las
historias de vida convencionales, pero delimitan la investigacion a un tema, asunto o
periodo de la vida del sujeto, realizando una exploracion a fondo del mismo. En este caso,
ademas de explorar los diferentes momentos vitales de las mujeres y sus implicaciones en
la vision subjetiva de su vida, nos centramos en las experiencias especificas con la

enfermedad y el tratamiento: su proceso oncolégico.

Para la composicion de las historias de vida, se destinaron espacios de conversacion
orientados por ejes tematicos previamente establecidos, en los que se exploraron los
supuestos que movian las creencias sobre el cancer y las practicas de adherencia de cada
una de las mujeres participantes en el estudio, y los acontecimientos que marcaron su
proceso oncologico, incluso, los sucesos vitales mas significativos anteriores al diagnostico,
pues ellos eran altamente importantes para conocer las explicaciones que éstas le daban al
origen de la enfermedad, lo que sabian sobre ella y la forma como han asumido el

tratamiento.

Recorrimos entonces, a través de sus relatos, los escenarios familiares y personales, hasta
donde nos fue permitido, con el fin de conocer los contextos sociales y culturales que
influyeron en la produccion de significados, dejando claro, desde el principio, que ese

espacio de conversacion creado para ellas, podia ser habitado sin ninguna censura.

Es necesario anotar que en ningun momento se interrogd la autenticidad de las historias
contadas, es decir, no hubo ningun interés por confrontar informacion para definirla como
veridica, pues la invencion forma parte de la realidad de las personas, asi como son lo son
sus suefios, los temores y los deseos; por ende, si emergia la ficcion, esta no disminuiria la
valia del relato. En lugar de verificar si los hechos efectivamente acontecieron, nos interesd
lo que ocurria y era real en la mente de cada una de ellas, al ser esto lo que en dltimas

posibilitaba la reflexion, los significados y las formas de experimentar su situacion.
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La intervencion: un proceso dialdgico

Al comenzar esta investigacion estdbamos inquietas, teniamos incertidumbre acerca de los
efectos esperados de una intervencion con enfoque narrativo. No queriamos dar lugar a
malos entendidos y mucho menos a falsas expectativas, principalmente, porque la
deconstruccion y resignificacion frente a la experiencia de una enfermedad como el cancer,
se confrontaba con un relato dominante tan determinante que parecia menguar las luces de

esperanza.

Esta situacion nos llevé a varios debates con nuestra directora de monografia, pues no
teniamos la formacion para llevar a cabo una intervencion en esta linea, especialmente,
porque no somos terapeutas y tampoco teniamos experiencia en la implementacion de este

tipo de metodologias.

No obstante, por nuestra formacién de pregrado, conociamos que las personas al narrar
pueden modificar aspectos de su realidad, si logran identificar excepciones y/o puntos de

ruptura en su experiencia, y esa era una de nuestras intenciones.

Durante los encuentros con las mujeres nos dimos cuenta que, efectivamente, en sus
narraciones habian varias excepciones a los relatos dominantes que habian construido de si
mismas, de la enfermedad y el tratamiento y, que era importante para ellas, en particular
por el auto-concepto que habian creado, que resaltiramos las perspectivas descubiertas.
Una vez reconocido lo anterior en el transcurso de las conversaciones nos aventuramos con
algunas preguntas en la exploracion e identificacion de excepciones, procurando encontrar
lecturas alternativas referidas a su enfermedad, a las relaciones familiares y al entorno
inmediato, que dieran lugar al distanciamiento de los relatos dominantes que habian

construido sobre estos aspectos; es decir, estdbamos interviniendo.

Todo esto nos llevd a pensar en escribir esta experiencia y plantear el Gltimo capitulo, otras
lecturas sobre el cancer y la quimioterapia, y nos motivo a utilizar algunas de las técnicas

utilizadas por los terapeutas narrativos, como las cartas y la elaboracion de biografias.
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De otro lado, el haber creado un espacio para hablar de sus vidas, haciendo énfasis en su
proceso de enfermedad y del tratamiento, hizo posible que durante las entrevistas se diera
lugar a la expresion de sentimientos, a la activacion de emociones dolorosas y
satisfactorias, 1o que también representaba una transformacion en la representacion que esto

antes habia tenido.

Asi pues, la intervencion que se posibilitd en el proceso de investigacion, si bien fue
motivada a partir de entrevistas tradicionalmente enmarcadas en métodos reconocidos en
los enfoques positivistas, los referentes tedricos y metodologicos elegidos dieron lugar a
relatos alternativos que permitieron a las mujeres posicionarse, frente a ellas mismas y a la
enfermedad, de una manera diferente, significando de manera distinta a la habitual, su

condicion de salud.

En este sentido, podemos hablar de un proceso dialégico de co-construccion de significados
que buscé trasformar, en la medida en que fuera posible, la realidad construida por las
personas, a través de la creacion de narraciones alternas, teniendo en cuenta que los

significados “no son neutrales: afectan lo que hacemos, los pasos que damos en la vida”

(White citado por Payne 2000:38).

Concebida asi la intervencidon, afirmamos que partimos desde una perspectiva
fundamentalmente construccionista, en la que los significados que procuran el
mantenimiento o cambio se construyen en el intercambio con Otro u Otros. Bien lo decia
Kenneth Gergen: —Los individuos no pueden significar nada por si mismos; sus actos
carecen de sentido hasta que se coordinan con los otros (Gergen 1996). Este
posicionamiento nos lleva a aseverar que es en la comunicacién con el otro donde se
establece la intervencion, es el intercambio de gestos, palabras; la mutua implicacion es lo

que potencia la posibilidad de significar, de transformar.

Es importante resaltar que el Construccionismo Social es considerado una corriente de
pensamiento que comprende los fendmenos sociales a partir de los significados que las
personas, de acuerdo a su contexto, construyen por medio de su interaccion y comunicacion
constante. Para los construccionistas los conceptos con los que se denomina al mundo son

constituidos desde practicas discursivas, las cuales estan integradas al lenguaje y sujetas a
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cambios conforme a las dinamicas culturales. Afirman que es a través del intercambio

social donde es posible adquirir habilidades narrativas.

Para Gergen (1996) las narraciones hacen parte de la historia, permiten a las personas
otorgarle nuevos significados al mundo en el que habitan y darle un sentido al lugar que
ocupa en ¢€l; constituyen “historias reales” o “cuentos morales”; son recursos culturales que
tiene como propdsito la autoidentificacion y la solidificacion social. Segun él, como
dispositivos linguisticos, las narraciones pueden ser usadas para indicar acciones futuras,

pero no son en si mismas la causa base determinante de dichas acciones.

También afirma que al ser una psicologia posmoderna que disiente de la teoria positivista
tradicional que buscan una verdad objetiva, es clara al advertir que todo conocimiento es

construido en el contexto, y por lo tanto, ningun saber es absoluto.

Afirmamos entonces que investigar e intervenir desde una perspectiva construccionista, nos
permitio acercarnos a los contextos en los que han surgido las creencias que definen los
significados sobre la enfermedad, el tratamiento y las actuaciones en relacion a la
adherencia y nos dio la posibilidad de ratificar que cada paciente experimenta la
enfermedad y la terapéutica de una forma distinta, personal y Unica, y por lo tanto la

intervencion debe darse de forma similar atendiendo las particularidades de cada muijer.

Contextualizacion de la intervencién

De acuerdo a lo dicho, es importante iniciar reafirmando que la narracion es una creacion
entre personas que conversan, en la medida en que el relato de cada uno es nutrido con
comentarios, puntualizaciones de todos los participantes en el didlogo. Estas
consideraciones ponen de relieve que la escucha, el reconocimiento y la validacion del

otro son aspectos primordiales en el momento de pensar la intervencion.

Justamente y con esa finalidad procuramos ser para las narradoras ese oido atento que
escuchara sus temores, frustraciones, alegrias, potencialidades y que acogiera las reacciones
emocionales que surgen al hablar de episodios dolorosos. Queriamos que estas mujeres

encontraran en nosotras, quienes se interesaran por sus historias tal como eran relatadas, no
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intentando evaluarlas o animarlas, por su cumplimiento o no, con las indicaciones médicas,

sino comprendiéndolas desde la esencia de su discurso.

Procuramos que ellas se sintieran acompafiadas y escuchadas, que compartieran anécdotas,
opiniones y sentires que seguramente no habian contado a personas del equipo de salud y,
probablemente, tampoco a los miembros de sus familias, o que si lo habian hecho, el
contexto de las interacciones no les permitia pensar su situacion de otras maneras. Nos
dimos cuenta que, por lo general, los y las pacientes no tienen la oportunidad de que
alguien se fije y dedique tiempo suficiente para escuchar lo que tienen que decir sobre si

mismos Yy de su necesidad de encontrarle sentido a la situacion por la que atraviesan.

Al narrar, estas mujeres tuvieron la oportunidad de avivar la memoria, pudiendo extenderse
sobre sus recuerdos de nifiez, adolescencia y vida adulta, de hacer mencion de eventos y
personas que las habian marcado, sacando a la luz hechos significativos vividos. Se estaban
contando su propia vida, estaban siendo testigos de su propia historia. Era evidente que no
éramos las Unicas receptoras de esas palabras, emociones y sensaciones, existia otro
interlocutor, ellas mismas, por lo que puede decirse que habia condiciones relacionales que

permitian aprender y reflexionar sobre su propia experiencia.

Lo anterior, les dio la oportunidad de evidenciar aspectos que hasta ese momento parecian
no existir, descubrimientos que les permitieron revisar y valorar esquemas adversos que les
habian impuesto los discursos sociales sobre el cancer y la quimioterapia, con sus
referencias exclusivas al peligro y letalidad, asi como las versiones que varias de ellas
tenian sobre si mismas, producto de experiencias asociadas al maltrato, sufrimiento,
abandono en situaciones que las hacian sentirse débiles, incapaces, no dignas de atencion;
relatos dominantes que las llevaban a bloquear e ignorar formas distintas de concebir la

enfermedad y a ellas mismas.

La deconstruccion de las versiones que manejaban sobre si mismas y sobre la enfermedad,
pusieron en duda definiciones y etiquetas, haciendo posible que se trascendiera de relatos
dominantes como: “El cancer es igual a muerte” a “el cancer me ha hecho mas consciente
de que estoy viva y mi vida es valiosa”, Y “yo pensé que era débil y con esto me doy cuenta

de que soy muy fuerte”. En €s0s momentos y, como ya mencionamos, sentimos la
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necesidad de resaltar y destacar todos las revelaciones que emergian en el relato, pues
sabiamos de la utilidad que éstas tendrian en sus vidas (o que en Terapia Narrativa se
denomina excepciones al discurso) y a nosotras también nos daba la oportunidad de

deconstruir las versiones que habiamos forjado sobre la enfermedad.

En tal sentido, la conversacion fue un escenario que permitio diferenciar los relatos
construidos por las mujeres consecuencia de las vivencias que cada una habia tenido,
ligadas a sus contextos sociales y culturales, de los relatos dominantes que les impedian

comprender y asumir la enfermedad y el tratamiento de forma diferente.

En sintesis, durante la narracion, las relatoras encontraron una nueva forma de verse a ellas
mismas; lograron leer su experiencia de una manera que no formaba parte de su realidad,
debido a que, a veces, es tan fuerte el relato dominante sobre si mismas y sobre la

enfermedad que es dificil poner en escena otras perspectivas.

Narrar sus vidas, su experiencia con el cancer, sirvio para integrar aquello que dejaban por
fuera de su discurso, se dieron cuenta que habian situaciones positivas durante este proceso
que escapaban a sus consciencias, no podian ser sentidas, ni pensadas porque, usando
palabras de Kleinman, hablar de la enfermedad es hacerlo, casi siempre, desde la mirada
médica —disease- no desde -illness-, desde la Optica de quien lo sufre (Kleinman, citado por
Rolland, 2000).

Esto nos llevé a comprender y corroborar que los pacientes necesitan de condiciones y
espacios donde se les brinde la oportunidad de hablar de su experiencia; ayudarlos a
redimensionar tanto aspectos positivos como negativos. En este caso, para algunas fue
reconocer que eran mujeres fuertes, amadas y cuidadas por sus seres queridos y personas
cercanas, disminuyendo asi su vision de ser desamparadas y débiles, lo que a su vez les

permitid repensar a donde querian dirigir su atencidn y centrar sus pensamientos.

Tomar conciencia de ello fue un primer paso para modificar sus identidades y vivir con la
enfermedad de una manera menos determinada por el fatalismo, lo que les facilita un mayor
reconocimiento de sus recursos para el afrontamiento de su condicién de salud,

suprimiendo las connotaciones pesimistas antes adjudicadas a esta situacion.
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Dicho esto, es factible entender la intervencion en la misma experiencia del narrar, debido,
en gran parte, en que el relato permite reconocer y gestionar emociones, al ser un espacio
para expresion de vivencias de las que usualmente no se habla con facilidad. Estas mujeres
tuvieron la oportunidad de escucharse y ese autoconocimiento les abrié la posibilidad de
dar nuevos significados a su experiencia con el cancer y la quimioterapia, comprendiendo

desde otro lugar, las decisiones tomadas en relacion a su cuerpo y al tratamiento.

Hay que destacar también que desde el Construccionismo, es muy importante la presencia
de un interlocutor que reconozca y valide la palabra, es por esa razén que consideramos que
nuestro papel fundamental no fue el orientar la conversacion en relacion a unas preguntas,
confrontandoles en ocasiones con una realidad ignorada; nuestro papel central fue el de

escucharlas.

Por otra parte, es importante mencionar y reconocer que el contenido de lo dicho por estas
mujeres hizo que en algunos momentos aflorardn en nosotras sentimientos de tristeza; en
otros nos implicé en una reflexion sobre cdmo estdbamos viviendo nuestra vida y qué
estdbamos haciendo para cuidar de ella. Hablar sobre la enfermedad, especificamente del
cancer en un estadio avanzado, llevaba tacitamente la consideracion de la muerte y debimos

asumir el nivel de angustia que eso genera.

Durante este proceso, mas de una vez intentamos alejarnos, con poco éxito, del consumo de
ciertos alimentos y de la utilizacion de ciertos productos porque ‘“podian resultar
cancerigenos” y, por lo menos en alguna ocasion, una de nosotras tuvo que visitar al

médico para que evaluara su condicion de salud. Sin duda, el contagio emocional®

* Se emplea la nocién de contagio emocional para explicar la transferencia de emociones entre personas que
interactdan. En este caso la usamos, explicitamente, para hacer referencia a las emociones que las narradoras
despertaron en nosotras durante las entrevistas. Este concepto es extraido del campo de la neurociencia, donde
se ha descubierto que nuestro cerebro es moldeado por las relaciones con los otros (en la reciprocidad se crean
conexiones sinapticas). Tomamos esta expresion de Daniel Goleman, psic6logo estadounidense, quien habla
de la existencia de un cerebro social, un sistema biol6gico en nuestro cuerpo que continuamente nos sintoniza
con las personas con las que estamos y que a su vez se deja influir por el estado interno de éstas. Dice el
autor: “Cada vez que nos relacionamos cara a cara (0 voz a voz, o piel a piel) con otras persona, nuestros
cerebros se entrelazan. (...) las emociones pasan de persona a persona desde afuera hacia adentro” (Goleman
2006 18-24), y es por esta raz6n que se atreve afirmar que las emociones son contagiosas y que cada
interaccion social desemboca en una transferencia de sentimientos. Asi pues, segin Goleman: “existe una
habilidad para cambiar el estado de una persona y de la otra persona de cambiar el nuestro” (Ibid: 2006). Al
igual que él, Ramon Riera i Alibés, médico-psiquiatra, afirma que nuestro cerebro ha evolucionado para
compartir estados emocionales para alcanzar la capacidad de lo que él denomina: “Yo siento que tii sientes lo
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constituyo un componente importante de la investigacion, pero el tomar conciencia de ello
impidid que se convirtiera en un obstaculo para alcanzar nuestros objetivos, al contrario,
comprendimos que habia sido crucial para conectarnos y comprender la realidad de quienes

nos hablaban.

La conversacion es pues el escenario de mdaltiples intercambios, no sélo de palabras,
también de gestos, sensaciones y sentimientos, y es precisamente en esas situaciones
cuando se reconoce la importancia de explorar las dificultades emocionales que pueden
actuar e impedir la accion profesional, por lo que detectarlas y trabajar en ellas debe ser una
responsabilidad con nosotros y los otros con los que estamos en contacto, ya sea en un

trabajo investigacion o de intervencion.

Uso de cartas y relatos biograficos

Hay herramientas que ayudan a la consolidacion de los significados construidos durante el
proceso de intervencion, estas pueden ser cartas, declaraciones, certificados. Su utilidad
radica segun Payne en que: “Estos documentos incorporan los nuevos conocimientos,
perspectivas y cambios que son parte de la nueva fragil perspectiva con que la persona

contempla su experiencia” (Payne 2000: 151).

La gran facultad de la palabra escrita, segin los expertos en este enfoque, es que ésta puede
ser evocada cuantas veces sea necesario, para reforzar y mantener con vida las nuevas

narrativas.

que yo siento”. Riera (2011), quien también se basa en la neurociencia, asevera que los humanos poseemos
“neuronas espejo”, y que estas se activan automaticamente tanto cuando realizamos una acciéon como cuando
observamos que alguien mas la lleva a cabo; es decir, ejemplifica el autor, “Esto es lo que ocurre cuando yo
observo a otra persona realizando la accion de lamer un helado, en mi cerebro se activan las mismas neuronas
que se activarian si fuera yo mismo quien realizara los movimientos de llevarme el helado a la boca” ( Riera i
Alibés 2011:284). En su opinion, las neuronas espejo tiene un papel importante en la capacidad de poder
sentir lo que otro estd sintiendo, ademas desempefian un papel fundamental en los procesos de conexién
intersubjetiva. Goleman (2006), por su parte, atribuye “el contagio emocional” a la amigdala cerebral, frente a
la cual asevera que la neurociencia ha descubierto su papel social, como parte de una serie de sistemas
nerviosos distribuidos para el contagio emocional. Al respecto pueden revisarse: Goleman, Daniel (2006)
Inteligencia Social. NewYork: Editorial Planeta. Y Riera i Alibés, Ramon. (2011) La conexién emocional.
Barcelona: Octaedro.
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Otro elemento esencial de las técnicas narrativas, son los documentos en los que las
personas tienen una participacion activa, permitiéndoles favorecer la especificacion de si
mismo y de desarrollar sentido de responsabilidad personal, al hacerse consiente de la
capacidad que cada quien tiene para conformar sus relaciones sociales y de conducir su
propia vida (White y Epston 1993: 188).

Siguiendo estas apreciaciones consideramos que la escritura podia ser una via que, ademas
de ayudarnos a fortalecer los significados que emergieron durante la intervencion, nos
permitirian agradecer a estas mujeres la oportunidad que nos dieron de compartir sus
historias. Narraciones que, por lo demas, merecen ser reconocidas por una sociedad que
poco se ha preguntado sobre como vive el enfermo con cancer. Fue asi como escribimos
una carta’ en la que nosotras como investigadoras expresamos la gratitud y la admiracion

que nos dejaron al conocerlas.

Al mismo tiempo, se le entregd a cada narradora el relato biogréfico, construido a partir de
lo mencionado durante las entrevistas. Quizas el mayor reto fue transcribirlos y sintetizarlos
sin perder el lenguaje utilizado por las narradoras, queriamos mostrarlas tal cual son, pues
nuestra intencion era que pudiesen situarse como protagonistas de sus historias que, al
volver al mirar sus vidas, pudiesen reconocerse. Aspiracion que desde luego era ambiciosa,
en tanto reconocemos que era inevitable que en los relatos se trazaran nuestras

valoraciones.

Confiabamos que ver retratada su historia en forma escrita permitiria revivir y meditar en
aspectos que no pudieron captar mientras se hablaba, pues, sin duda, el relato escrito es un
lente que ayuda a encontrar elementos que escapan en la verbalizacion, permiten ver la
evolucion personal y la experiencia con la enfermedad de una forma pausada, tranquila, lo

que puede ser una ampliacién de los significados elaborados durante la conversacion.

5 \Ver Anexo 2
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Bien puede decirse que en los relatos se recred el mundo mas intimo de las mujeres. Fue un
recorrido por recuerdos de su vida personal, anécdotas familiares, pensamientos y acciones
en relacion con el proceso de la enfermedad y el tratamiento. Alli se evidenciaron sus
frustraciones y alegrias; contienen, lo bueno, lo desagradable; acogen los discursos que las
minimizaron y aquellos que las empoderaron, dandoles nuevos motivos para continuar, y de

reafirmarse como mujeres fuertes, dignas de reconocimiento.

En estos relatos triunfa la opcion de vida que eligié cada una, ya fuese la de continuar
adheridas al tratamiento o las que firmemente decidieron apartarse, sin sentirse culpables o
“malas pacientes” por su decision. Asimismo, podemos decir que estas historias no tienen
un final, son obras abiertas que pueden alentarlas desde el presente a seguir escribiendo sus
biografias, y ha no declinar en lo que varias denominaron “su lucha”. Eso si, una lucha no
solo con la enfermedad, sino con los obstaculos que les impiden sofiar y conquistar esos

suefos.

Todo esto nos lleva a afirmar que entregar los relatos a las mujeres es una forma de
socializar lo hablado y contribuir a la integracion de las modificaciones en los discursos
sobre si mismas y sobre la enfermedad, como diria Payne (2000), es una forma de

movilizar la memoria en el presente para contrarrestar el olvido.

Lo mismo sucede con la carta, también es escritura, y por ende trasciende el tiempo; basta
leer una palabra para recordar coémo son vistas por las personas que las escuchaban. Al
igual que las biografias, es un escrito cargado de subjetividad, es parte de un proceso
introspectivo donde evocamos las imagenes y recuerdos que el dialogo con las mujeres
provoco en nosotras. En ella expresamos lo experimentado durante las conversaciones; es
un medio de hacerles saber que fuimos tocadas por sus historias, y una forma de resaltar la

mirada integral de la intervencion.

En la carta, como podran observar, les dimos a conocer que pese a toparnos con seres
humanos que sufren, que siente dolor, encontramos mujeres que se aferran a sofiar, a
celebrar la vida y que con sus relatos nos invitaron a respetar su forma de asumirla y a

imitar su valentia.
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Universo Poblacional

El universo de estudio fueron todos los pacientes de Funcancer que estaban recibiendo o
habian recibido tratamiento de quimioterapia; de alli delimitamos, de acuerdo a los criterios

de seleccidn, a las cuatro mujeres que participaron en la investigacion.

Criterios de inclusién para la historias de vida
-Ser mayor de 18 afios con diagndstico de cancer, en estadio clinico IV.

-Haber estado en tratamiento con quimioterapia intravenosa, con una aplicacion superior a

un afo.

-Que estuvieran de acuerdo en participar en la investigacion, aprobando que su historia sea

escrita.

Es preciso mencionar aqui, que sin haberse delimitado un sexo especifico para la
investigacion, ésta fue realizada Unicamente con mujeres, lo que se debid
fundamentalmente a la disposicion que éstas, a diferencia de los hombres, tuvieron para

hablar de sus asuntos personales.

Para la seleccion, inicialmente, se hizo acercamiento preliminar con varias personas que
podian haber cumplido con los requisitos del estudio; posteriormente se pasé a determinar
cudles de ellas podia llevarnos a descubrir aspectos diversos del fenémeno estudiado;

finalmente se eligieron segun la edad y tipo de relacion con el tratamiento.

Especificamente, nos centramos en quien se habia adherido completamente a la
quimioterapia y asistia puntualmente a las citas médicas; de la misma forma, nos intereso
quién estaba pensando en abandonarla y quien habia tomado la firme decision de no volver
a su aplicacion. El resultado, fue la eleccion de Hellen Ortiz de 26 afios, Elizabeth Mejia de
31 y Ofelia Quevedo® de 65; todas nos ofrecian, justamente, el contraste que

necesitabamos.

® Se cambiaron los nombres de las narradoras por respecto a su intimidad.

49



No obstante, durante el proceso de investigacion, la historia de Janeth Jiménez de 39 afios,
obtenida durante nuestra entrevista piloto, fue seleccionada para hacer parte del estudio, al

reunir en su relato una variada y rica informacion de la cual no se podia prescindir.

La eleccion de las participantes se realiz6 entre los meses de agosto y octubre de 2014. Al
explicarseles de qué se trataba el estudio y sus objetivos, las cuatro mujeres aceptaron
participar de manera libre y voluntaria. Una vez elegidas y bajo el consentimiento
informado, se prosiguio a realizar las Historias de Vida, para lo cual se elaboré un
instrumento’ en el que se plantearon algunos temas que sirvieron como guia para el

desarrollo de la monografia.

Se realizaron dos entrevistas de aproximadamente dos horas con cada una de las narradoras.
Los archivos de audio de las conversaciones fueron transcritos y codificados por nosotras
mismas, con el objetivo de analizar detenidamente cada expresion de las entrevistadas,
profundizar en los significados y emociones de los personajes, recordando lo que nos hizo
sentir cada palabra, valorando todos los elementos necesarios para la compresion y

reconstruccion de los relatos.

Asi pues, la primera fase de investigacion estuvo caracterizada por el intento de conocer e
interpretar los acontecimientos que las mujeres desearon contarnos acerca de sus vidas, asi
como aquellas experiencias con la enfermedad, el tratamiento y los sentimientos percibidos

durante este proceso.

La idea era identificar qué conocimientos tenian las entrevistadas sobre la enfermedad,
cémo la percibian y se percibian asi mismas al ser diagnosticadas con cancer; cuales eran
sus principales miedos y preocupaciones, es decir, como el diagnéstico y el tratamiento
estaban afectando sus vidas. Del mismo modo, este espacio nos permitio conocer los
comportamientos, actitudes y expectativas que las mujeres tenian respecto a la
quimioterapia, comprendiendo las motivaciones, intenciones y significados que ellas han

atribuido a sus comportamientos de adherencia.

Antes de terminar, es importante destacar que el concepto de “paciente” no establece

ninguna discrepancia epistemologica, pues no existe otro término reconocido y aceptado

" \/er anexo 4.

50



para designar a las personas que reciben tratamientos y servicios médicos; al hablar de las
“pacientes” s6lo deseamos hacer referencia a personas que con diagnostico de cancer hacen
uso de cualquier servicio oncoldgico, sin querer realizar categorizaciones, ni desconociendo

su condicidn de sujetos sociales.

Socializacion de resultados

Terminada la version final del trabajo de grado, fue entregada a la Escuela de Trabajo
Social- Univalle el 7 de Septiembre de 2015. Posteriormente, en la semana del 14 al 18 del
mismo mes, se dispuso un encuentro individual con las protagonistas del estudio; al no
haberse programado este espacio como parte de la metodologia, desde el planteamiento de
la investigacién, no lo registramos, pues decidimos que fuera un encuentro informal, en el

que pudiéramos interactuar desde una posicion diferente al de investigadoras.

Este segundo momento tuvo como objetivo generar un espacio para informar a nuestras
narradoras sobre los resultados obtenidos en la monografia, lo cual se hizo verbalmente,
utilizando un lenguaje sencillo que nos permitiera asegurar su comprension; en este mismo
escenario se devolvio de manera escrita los relatos® que construimos para ellas, a partir de

sus propias narraciones.

Nuestro proposito era darles la posibilidad de detenerse, volver atras, tomarse el tiempo
para asimilarlas y de captar lo que estas historias les ofrecian. Confiabamos, como
mencionamos anteriormente, que el ejercicio de leerse a si mismas les permitiria visualizar
y analizar su propia biografia, reconociendo y exaltando capacidades que tal vez no sabian

que tenian y que han logrado potencializarse en el proceso de enfermedad.

Esperamos entonces que la devolucion de los relatos les haya permitido a las narradoras
conectarse con su propia historia de vida, comprendiendo que cada narracion, asi trate de lo
mismo, siempre sera contada como si fuera la primera vez, cada vez sera diferente, siempre
habra una nueva version, y por ende, sélo quien la relata podra decidir qué cosas cambiara

y qué seguira permaneciendo en ella.

& \Ver anexos 1
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CAPITULO |

RELATOS SOBRE LOS SIGNIFICADOS DEL CANCER

Una de las principales necesidades de las personas al ser diagnosticadas con cancer es la
creacion de un significado que les permita comprender, orientarse y convivir con la
enfermedad. Los significados creados obedecen a un proceso complejo en el que se
articulan las explicaciones que emiten los profesionales de la salud, las familias, y, en
general, todos los relatos dominantes que circulan en nuestra sociedad en relacion con el

cancer.

Cada una de estas expresiones transmite un mensaje sobre cdmo pensar, qué sentir y qué
decir sobre la patologia, al mismo tiempo que viabilizan la comprension de la propia
experiencia. Es decir, los significados estan integrados en el lenguaje, emergen en el
intercambio comunicativo y, por tanto, pueden advertirse al hablar sobre la dolencia.

Desde este punto de vista, los significados construidos por las mujeres respecto al cancer,
solo pueden entenderse en relacién a un conjunto de significados ya existente incrustados
en narrativas mas amplias (familiares, sociales, culturales) desde los que se logra significar
la enfermedad. Este significado personal influye, en buena medida, en la capacidad de
respuesta y adaptacion a la patologia, de ahi su importancia en un estudio sobre adherencia.

En vista de las anteriores consideraciones, conviene advertir al lector que los significados a
los que haremos referencia no son exclusivamente sociales, ni subjetivos, sino ambos al

mismo tiempo.

Teniendo en cuenta estos aspectos, presentamos las narraciones de cuatro mujeres
diagnosticadas con cancer que, a partir de sus historias de vida, nos entregan sus miradas,
sus palabras y nos ensefian como han construido su mundo y han dado sentido a la

enfermedad pero, en especial, a ellas mismas.
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Las narraciones contienen referencias explicitas a diferentes factores que, en alguna
medida, incidieron en la elaboracion de significados y relatos sobre la enfermedad. A

continuacion los examinamos detenidamente.

1.1Experiencias familiares con la enfermedad

En las conversaciones con las narradoras, encontramos que tenian cierta familiaridad con la
enfermedad; todas recordaron haber tenido por lo menos un pariente diagnosticado con
cancer, lo que les habia dado una idea de lo que era tener el diagndstico y lo que podria
generar en SUS CUerpos.
El esposo de una tia muri6 de cancer y fue una cosa espantosa porque a ¢él le dio en la garganta...
¢l sufrié la cosa mas terrible que haya visto en la vida (...) Cuando me dijeron tu tienes cancer yo
pensé en él [...]Una tia mia murio6 de treinta y dos afios y ella comenz6 con un dolor en los huesos
y por eso fue que yo me fui al puesto de salud (...) cuando a mi me estaban agarrando esos dolores,
eran dolores muy horribles y yo me reflejaba como la tia mia (...) A mis tios les decian que cuando
uno ya tenia metéstasis uno no debia de hacerse cortar (Se refiere a una cirugia) porque uno se regaba
y era méas desesperante. jY si! porque yo los veia desesperados [...] Mi mama me cuenta que mi
abuela por parte de papé tuvo céncer de seno y que para ella fue muy duro (...) también
tenia...pues algunos recuerdos asi muy por alla, porque creia yo que era como de cinco o seis afios,
cuando mi abuela paterna también se murié de cancer en el higado; recuerdo de cuando ella
estaba en la cama sufriendo con dolor, entonces pues me imaginaba el miedo pues al dolor,

jespantoso!.[...] A mi abuela le dio disque cancer de colén, disque el cancer se le comio el colén'y
eso la mat6 (Elizabeth; Ofelia Janeth y Hellen)®.

Las narraciones sobre sus parientes evidencian la forma en que las experiencias cercanas
son un acicate de visualizacién de los significados que sobre el cancer elaboran las
personas; las vivencias y las explicaciones que de ellas se construyen en la familia son, de
hecho, uno de los aspectos de mayor fuerza para la configuracion de actitudes y

comportamientos frente a la enfermedad.

Como puede verse, no sélo se hace referencia al diagndstico, también se menciona lo que
los miembros de la familia decian sobre el padecimiento y lo que ellas mismas pudieron
observar y que todavia recuerdan, todos estos elementos son empleados para explicar y

dotar de sentido a su enfermedad.

% Con el objetivo de obtener una visién global de como cada una de las mujeres piensa, siente o vivencia las
situaciones a las que estaremos haciendo referencia a lo largo del estudio, se crearon verbatins que recogen en
un solo texto lo expresado por cada de ellas. Para la diferenciacion de cada narracion las hemos separado por
un corchete y presentado en el orden en que aparecen sus nombres al final de las citas.
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A propésito John Rollan escribio en Familias, enfermedad y discapacidad. Una propuesta
desde la terapia sistémica: “La historia o narrativa que los miembros de la familia
elaboran acerca de una experiencia de enfermedad es una sintesis de su intento de generar
orden a partir del caos y el temor, y de sus creencias familiares centrales” (Rollan, 2000:
206).

En los relatos expuestos se identifica que los significados que fueron tejiendo las mujeres
remiten a recuerdos asociados al dolor y sufrimiento que vieron padecer a su pariente
enfermo y a las miradas particulares que tiene la familia de la enfermedad. A estos
podriamos nombrarles lecturas fundacionales, al ser directas, por observacién y escucha,

sobre lo que serian las interpretaciones de su propio cancer.

El lenguaje con el cual la familia ha contado lo que ha vivido con miembros que han
padecido el cancer, se convierte en un antecede importante para la experiencia personal de
estas mujeres y para la constitucion de sus propias historias con la enfermedad y la forma
como éstas serian significadas. Los recuerdos de sus familiares sufriendo, valerosos
moribundos, hacen parte de lo que se rememora para contar y dar sentido a lo que les
acaece. Cada vez que se habla de su proceso de enfermedad, estas historias estaran alli para

constatar la identidad de la propia narrativa y de la familiar.

Del contexto familiar también surge otra manera de significar el cancer; la enfermedad se
concibe como una posibilidad de causar dolor a los seres queridos. De ahi que algunas de
ellas teman revelar el diagndstico. Elizabeth y Janeth recordaron cémo vivieron esta

situacion.

Yo pensé fue en mi mam4, yo no tengo hijos pero yo digo: Debe ser muy horrible que a uno le digan
que un hijo tiene una cosa de esas. Yo pensaba era en mi mam4, ¢yo cémo le digo a mi mama?, o
sea, Yo venia pensando en el camino: coémo le decia a mi mamé para no hacerle dafio [...] Ellos se
dieron cuenta en el primer ciclo de quimio; yo me fui, me hice la quimio, pero yo no pensaba que eso
era tan horrible y me fue muy mal, me puse a vomitar impresionante. (...) la doctora dijo que veia
que ya era necesario, que habia que decirles, entonces pues fueron ellos los que le dijeron (...) Mi
mama me dijo que por qué no le habia dicho, y daba la casualidad de que mi hermana en ese
momento se estaba yendo del pais, se estaba yendo a vivir a Francia, entonces era también el dolor
de mi maméa porque mi hermana se iba, entonces como que todo se habia juntado en ese momento.

(Elizabeth y Janeth)lo.

1% o que ha expresado Janeth, hace referencia a los que se denomina un secreto individual, segiin Sanchez y
Escobar, en su obra: Mitos y Secretos Familiares, estos hacen referencia a los asuntos que las personas
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Enfrentarse a este diagnostico es generalmente doloroso para los seres queridos, pues por
sus propias experiencias de vida y las creencias culturales de la enfermedad que la ubican
como “horrible”, originan un temor instantdneo en los familiares, afloran sentimientos de

enojo, angustia e impotencia ante la idea de que el ser querido sufra y, quiza, muera.

Es importante tener en cuenta que en una enfermedad como el cancer, los efectos adversos
de la quimioterapia se convierten en recordatorios constante de pérdida, les recuerdan que
se trata de una enfermedad grave, despertando en ellos la inquietud por la supervivencia del
ser querido, lo que puede provocar, ya sea, que las personas deseen apartarse de su familiar
para no ver su sufrimiento o muerte, o aferrarse exageradamente para evitar que esto mismo
les suceda. En este sentido John Rolland (2000) habla de la experiencia de peérdida

anticipatoria, la cual:

“Comprende una gama de respuestas emocionales e interaccionales intensificadas durante el curso

de la enfermedad, incluyendo la angustia por la separacién, la soledad existencial, la negacién, la
pena, la tristeza, la decepcion la ira, el resentimiento de culpa, el agotamiento y la desesperacion/
desesperanza. Puede existir un intenso sentimiento de ambivalencia hacia el familiar enfermo, una
oscilacion entre el deseo de proximidad y el de distancia, y la fantasia de huir de una situacion que
resulta insoportable. Rolland” (2000:218-219).

Cabe sefialar, en este sentido, la importancia de la atencion psicosocial de la enfermedad,
vincular a la familia permite develar cuales son los significados que cada uno ha elaborado
sobre ella (dependiendo de su etapa de desarrollo, rol desempefiado en la familia, entre

otros); de esta forma podriamos comprender cémo cada integrante estd experimentando

deciden no compartir con nadie y pueden hacer parte de lo intimo; sin embargo advierten las autoras, que lo
primordial en este tipo de secretos es que lo que se esta reservando no tenga efectos nocivos o peligrosos para
otras personas (2009:163). En este caso, como puede verse, la Unica afectada con esa decision es la propia
Janeth quien hasta ese momento no habia podido gozar de los cuidados y apoyo de sus familiares.

Pero, también puede verse como un ocultamiento transitorio, es un silencio de corta duracion, las demandas
de la enfermedad y el tratamiento hicieron que, en poco tiempo, su familia conociera que padecia la
enfermedad. En este caso, de acuerdo al propdsito, duracion y efecto, no entraria en la categoria de secreto. Y
el silencio podria ser visto como un instrumento Gtil para elaborar el diagnéstico recibido y prepararla para
poner esa informacion en otros. En efecto, comunicar el diagndstico a la familia es una de las primeras
situaciones criticas con las que tienen que enfrentarse los pacientes, la ansiedad producida por la aparicion
inesperada de la enfermedad se mezcla con sentimientos de temor y tristeza al no querer perturbar el
equilibrio familiar, cuando lo hay, o simplemente cuando no se quieren ocasionar mas problemas de los que
ya existen. En este caso, Janet encubre el diagndstico para evitar que su familia sufra. No esta por demas
indicar, que en ambos casos, en el intento de mantener resguardada la informacién hay un gran desgaste fisico
y emocional, ademas de un alto nivel de estrés.
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este proceso, sus inquietudes, sus emociones, miedos y expectativas frente a la enfermedad.
Asi mismo, podrian propiciarse escenarios para una canalizacion adecuada de sentimientos,
y todo lo necesario para facilitar la reorganizacion familiar, productos de los cambios

generados por la enfermedad.

A proposito, consideramos nuevamente los aportes de Rolland (2000), quien sugiere que en
la intervencidn, se deben explorar las narrativas familiares, identificando si tratan de relatos
de valentia, superacion o adversidad, si las explicaciones sobre la enfermedad obedecen a
factores sobrenaturales (castigo divino), o lo biolégico, como la genética; dice el autor que
conocer estos aspectos le permitirian al profesional reforzar creencias positivas que
faciliten un mejor afrontamiento de la enfermedad y el tratamiento, asi como los que

puedan obstaculizar una adaptacion y adherencia efectiva.

Continuando con lo mencionado arriba, quien es diagnosticado también teme herir a la
familia con su sufrimiento, lo que los lleva al ocultamiento. En las narraciones de Janeth y
Elizabeth se identifica claramente que al tener una concepcion de la enfermedad remitida al
dolor fisico-emocional y a la muerte, hace que sea angustiante informar a sus familiares,
que al igual que ellas, conocen las implicaciones de tener un diagnostico de cancer, pues ya

lo han enfrentado.

Lo anterior explica el por qué uno de los aspectos afectados, a raiz del diagndstico de
cancer, es la comunicacién, pues por un lado muchas personas temen exponer sus
pensamientos, incluso sintomas relacionados con la enfermedad, para no afectar a su
familiar, y por el otro, los familiares deben saberse fuertes y no demostrar sus sentimientos
de angustia y dolor, por la misma razén. Una de las frases del relato de Hellen capta la
esencia de este punto, dice, refiriéndose a su esposo:

El lloraba mucho y a él le decian: no llore, tiene que darle fuerzas (Hellen)

Ciertamente, todas las experiencias adquiridas en los escenarios familiares son una fuente
de conocimiento importante, mas no suficientes para hacer una lectura de su situacion, pues
a éstas se vinculan otras con las que se modifican y contrastan los significados ya
elaborados. Nos referimos explicitamente a las vivencias obtenidas en el proceso

individual: Los sintomas fisicos, el duelo por las funciones y los roles perdidos, la
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soledad, y las dificultades econdmicas, como veremos mas adelante, también se

convierten en una plétora de sentidos para significar y para narrar.

1.2 Explicaciones y teorias cientificas sobre el cancer

Es usual que las personas con este diagnostico intenten buscar explicaciones sobre las
afectaciones que la enfermedad tendré en su vida, especialmente, por la asociacion que ésta
tiene con la muerte. En la tentativa de encontrar aclaraciones y formulas para tratar el
padecimiento acuden a quienes les ayuden a encontrar respuesta a sus interrogantes,
generalmente, son los conocimientos cientificos, la explicacion clinica, lo primero en

consultarse.

La formacion intelectual que reciben los médicos es el fundamento para saberles
competentes y por ende los indicados para aquietar sus inquietudes; el lenguaje cientifico,
tiene ese especial poder para persuadir y hacer sentir que lo que se escucha es lo realmente

auténtico y por lo tanto, el unico conocimiento legitimo.

En este sentido, Foucault, citado por White y Epston (1993), ya habia advertido de la
existencia de conocimientos unitarios e ideas a las que se les asigna un estatus de verdad,
asi, segun el autor, la medicina hace parte de estos discursos globales y goza de un lugar
privilegiado en la jerarquia de conocimientos cientificos, area que logra ocupar al tratarse
de un saber basado en la realidad objetiva, pero, como sabemos, con efectos e
implicaciones subjetivas. Lo interesante de esta declaracion, es que devela la compleja
interrelacién entre conocimiento y mando, demostrando cémo el desarrollo de las
disciplinas dependieron de las técnicas de poder y a su vez la cualidad expansiva del poder
moderno dependié del progreso en la construccion de aquellos conocimientos que proponen
la “verdad” (White y Epston 1993:38)

Al respecto, los autores afirman que estas verdades son “normalizadoras” en el sentido de
que construyen normas en torno a las cuales se incita a las personas a dar forma o construir

sus vidas y, evidentemente, a elaborar sentido. Es por esto que el significado del origen de
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la enfermedad concentra también ese saber médico. Asi lo reconocen algunas de las

narradoras:
Un médico me dijo a mi que el cancer se daba por varias cosas: factores hereditarios, por
alimentacion. De los factores hereditarios me ayuddé que a mi tia le descubrieron que tenia cancer
[...]Yo digo que, con lo de las estadisticas, yo fui como medio de malas porque la historia, la
informacién, ya esta ahi en mi casa, entonces pues a mis tias no les dio, pero le dio a una de las
nietas (...) El hecho de dejarle a mi hija una marca como de herencia del cancer, queda uno con
la zozobra de que de pronto a ella también le pueda dar la enfermedad, jterrible! [...]Yo digo

que descuido no porque siempre he ido al médico (...) es como herencia, porque mi hermana, mi
hermano, mi papa murieron de cancer, mis abuelos también (Elizabeth; Janeth y Hellen).

Las palabras de Elizabeth, Janeth y Hellen reflejan como el discurso clinico da sentido y

una explicacién logica a la aparicion de la enfermedad en sus vidas.

Gran parte de estos relatos emergen de descubrimientos como el de los genes BRCA1 y
BRCAZ2 relacionados con el cancer de mama, que han llevado a los cientificos a afirmar
que los individuos portadores de mutaciones en estos genes aumentan significativamente el
riesgo de padecer esta enfermedad (Vidal, 2008). Aunque, s6lo una pequefia proporcion de
casos (5-10%) es consecuencia de uno o mas genes mutados heredados de los progenitores
(Torrades: 2003). Por esta razon, para muchas mujeres que, como Janeth y Elizabeth, viven
con este diagnostico el que la ciencia reconozca que la historia familiar de cancer de mama
puede incrementar la probabilidad de padecerlo, les genera culpa y angustia por la suerte

que puedan tener sus hijos.

Frente a esto, John Rolland menciona que la transmision genética en la enfermedad debe
ser considerada una variable de gran importancia psicosocial, al ser el tipo de patologias

que dan lugar a la culpa, la autoincriminacion y la victimizacion (Rolland, 2000:67).

El relato de Janeth sefiala muy bien lo que dice este autor. En primer lugar, creerse
responsable de una potencial enfermedad que puede llevar a su hija a la muerte, podria
interpretarse como una falta a su deber parental de otorgar proteccién, haciéndole sentir que
no cumple apropiadamente con su funcion de madre, lo que a su vez genera frustracion y
culpa. Es probable que en un intento de resguardarla de lo que ella misma cree haberle
podido generar, la convierta en una continua vigilante de la salud de su hija, situacion
desgastante que puede comprometer gravemente su salud fisica y psicoldgica, ante los

niveles de ansiedad que esto podria ocasionar.
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De hecho, recordando un encuentro posterior con Janet, ésta nos revela que su hija de 17
afios, ha decidido estudiar medicina, dicha eleccion estaria a consideracion, segun la madre,
en su deseo ayudar a las personas diagnosticadas con cancer. No obstante, se podria pensar
que, quizas, la chica también se siente atemorizada por el riesgo hereditario del cancer y
considere que ingresar a esos escenarios le da la posibilidad de estar atenta ante cualquier
asomo de la enfermedad, de la que también desea protegerse y proteger a las personas que

estén bajo su atencién en un futuro.

Como puede apreciarse, la enfermedad es ya parte constitutiva de la historia familiar, tanto
asi que ha empezado a definir a qué se quieren dedicar las futuras generaciones. En este
sentido, el potencial de repeticion se incrementa, no sélo porque exista una probabilidad

genética, sino porque ya esta incrustada en la historia.

En relacion con lo anterior, la psicologa colombiana Marianela Vallejo advierte: “Al igual
que somos portadores de los rasgos fisicos de nuestros padres y que contenemos genes que
constituyen nuestro cuerpo y que no siempre se manifiestan, es una realidad cada vez mas
palpable que también somos portadores de la historia de nuestros padres y de nuestros
antepasados (...) El hoy se remonta al ayer de nuestra familia con sus avatares, con sus

glorias y alegrias, y también con sus luchas, exclusiones y dolores” (Vallejo 2008:27).

Segun Vallejo (2008), las historias familiares se transmiten transgeracionalmente. Algunas
veces los accidentes, enfermedades, quiebras econdmicas, separaciones, adicciones al
alcohol y a las drogas, constituyen un intento de saldar deudas pendientes del pasado o de
respetar lealtades para encontrar un equilibrio familiar (Ibid. 2008:30). Es decir, no sélo se
heredan caracteristicas fisiologicas, desde las experiencias de vida es posible perpetuar las

historias de los antepasados*.

Al respecto, Boszormenyi-Nagy (citado por Vallejo) hace referencia a lealtades familiares invisibles, las
cuales segln sus palabras, tiene que ver con una ética transgerenacional, tanto a nivel sist¢émico como
individual, en lo que respecta fundamentalmente justicia y a equidad en el seno de la familia. Este autor
también habla del “sindrome de Aniversario”, el cual consiste en una repeticion de hechos en momentos
determinados, cuya dindmica se rastrea desde generaciones atras. Estos hechos, dice el autor, conllevan a una
reactivacion de asuntos que, por impactantes o por pendientes tienden a repetirse en determinadas fechas o
edades sincronicas. Esta informacion puede hallarse en: Vallejo, M (2000) Somos portadores de la historia
silenciosa de nuestros antepasados. En: Constelaciones Familiares. Para liberar la energia del amor y la vida.
Bogota: Editora Aguilar. Para profundizar mas en este asunto también pueden revisarse los trabajos de la
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Por otro lado, Elizabeth, ademas de reconocer los factores hereditarios, en los cuales no
puede ejercer control, condena a algunas de sus acciones como las promotoras del cancer
en su cuerpo; esto fue lo que nos dijo cuadndo fue diagnosticada por segunda vez:
No pues al principio cuando volvieron a decirme: no es que eso te esti haciendo metastasis en los
huesos y en el pulmén, me senti culpable porque yo tuve las solucién en mis manos y la dejé ir
(...) Si yo hubiese tenido una buena alimentacion eso hubiese sido un factor, digamos, que

hubiera ayudado, pero tras de que yo tenia el factor hereditario y la mala alimentacion, o sea jla
embarre! (Elizabeth)

De acuerdo a su relato, se culpabiliza que el cancer haya regresado; su creencia esta
fundamentada en que no se alimentdé adecuadamente, segun lo que exponen algunas
investigaciones cientificas en los que se habla acerca de los factores que influyen en la
aparicion de la enfermedad. A ese respecto, presentamos, de manera sucinta, como algunos
estudios promueven comportamientos de cuidado que de cierto modo “salvaguardan” la
salud, evitando que la patologia surja:

La OMS nos da doce consejos para prevenir el cancer’’: La Agencia Internacional para la

Investigacion sobre el Cancer (IARC), la delegacién especializada en la enfermedad de la

Organizacién Mundial de la Salud (OMS), ha lanzado la cuarta edicién del Codigo Europeo contra

el Céncer, cofinanciada por la Comision Europea, con doce consejos para adoptar ESTILOS DE
VIDA saludables y, por ende, prevenir esta enfermedad.

Diez consejos para prevenir el cancer’®: Expertos del Fondo Mundial para la Investigacion del
Cancer (WCRF, segln sus siglas en inglés) y del Instituto Americano de Investigacién del Cancer
(AICR), de los Estados Unidos, elaboraron un INFORME que compila el conocimiento actual en la
prevencion de las enfermedades oncolégicas. Las conclusiones surgen del analisis de 7000 estudios
recientes sobre como el ESTILO DE VIDA influye en el riesgo de contraer cancer (Revista La
nacion.com, 2007).

Este tipo de publicaciones influyen en que la persona que se enferma no solamente sufra
por el diagndstico, sino también por la culpa que le provoca sentirse, en parte, responsable
de tener la enfermedad, pues como nos lo muestran los diferentes articulos, hay un discurso
dominante que explica lo que es el cancer y qué comportamientos aumentan o disminuyen
las posibilidades de padecerlo, discursos que a diario son reproducidos por los medios de
comunicacion, socialmente reconocidos como “pautas de autocuidado”, las cuales

deberian ser apropiadas por los pacientes, para asi conocer qué deben comer, que deben

francesa Ann Schiitzenberger, creadora de la psicogenealogia. Asimismo, puede verse a Isidoro Berenstein,
Lipot Szondi, Bert Hellinger quienes, entre otros, se han interesado en esta tematica.

12 Revisar en: http://www.20minutos.es/noticia/2267606/0/doce-consejos/prevenir-cancer/oms/
3 Revisar en: http://www.lanacion.com.ar/958243-diez-consejos-para-prevenir-el-cancer
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hacer, como deben pensar, como deben comportarse, para mantenerse sanos y con mejor

calidad de vida.

Un buen ejemplo de esto lo constituye el relato de Janeth, quien nos demuestra como a
partir de lo que ha aprendido de sus médicos y de los estudios sobre el cancer, sabe cual es
la forma adecuada de alimentarse, conocimiento que la ha convencido de adoptar las

conductas que han sido legitimadas por la ciencia para mejorar su salud.

Por lo menos en estos dias he estado comiendo mas verduras, pero igual pienso que me cuesta; yo sé
que no debo comer dulces, yo soy feliz comiendo dulces y son cosas que sé que tienen que ser
totalmente erradicados de la alimentacion (Janeth).

Es importante advertir aqui, que pese al fin benévolo de procurar una mejor calidad de vida,
los mandatos cientificos dificilmente reconocen que las personas estdn insertas en una
historia, un contexto social que ha modelado sus costumbres y formas de vida. En el caso
de la alimentacion, se olvida que el cocinar y el comer son practicas cotidianas llenas de
rituales; el s6lo hecho de que se celebren acontecimientos de la vida con la preparacion de
la comida, es muestra de que en esencia es una manifestacion cultural. Desde pequefios se
nos ha familiarizado con sabores y olores, por ende, hay toda una educacién de los sentidos

y una conexion emocional con los alimentos y con las personas que los preparan.

Es decir, las practicas alimentarias al pertenecer a un conjunto social, econémico, y hasta
religioso, hacen dificil que los pacientes modifiquen sus estilos de vida con la premura que

los médicos lo indican.

Pero aqui no queda todo, en los Gltimos tiempos también ha tomado fuerza la posibilidad de
que factores psicoldgicos como: la represion de los conflictos, la agresividad, negativismo y
la preocupacién influyan en la aparicion del cancer, lo que amplia la gama de significados y

nos brindan nuevas formas de narrar la enfermedad™*.

Nuevamente Janeth, nos muestra con su narrativa como ha integrado a su repertorio
significante las elucidaciones que se han elaborado sobre la influencia de las caracteristicas

de personalidad en el origen de la enfermedad; ella dice:

4 El psicoanalisis es una de las dpticas desde donde se asevera que en la enfermedad corporal interviene lo
psiquico. Ver: Calle, Fernando (2013). El deseo de enfermar. (Por qué enfermamos? Medellin: Pulso &
Letra.
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Hay personas que son demasiado tristes, demasiado yo no sé, como sufridos, entonces todo el tiempo
tienen en la mente como lo de la enfermedad; pienso que eso influye, que todo lo que pensamos
influye sobre el cuerpo (Janeth)

Esta idea empez0 a introducirse desde que Wilhelm Reich médico, sexdlogo y psicoanalista
austriaco definio el cancer como «una enfermedad que nace de la represion emocional; un
encogimiento bioenergético, una pérdida, de esperanzas» Sontag (1996:10); sin embargo, la
misma Sontag (1996)™ afirman que la predisposicién caracterolégica a la enfermedad son

ficciones que terminan responsabilizando al paciente.

Unido a este factor, aparece el maltrato fisico/psicoldégico como nucleo patoldgico; la
ansiedad y el estrés que provocan estas situaciones, parecen ser las causas que justifican la
aparicion del cancer. Esto lo hace saber Hellen, quien afirma que su madre cree que el

maltrato que le infligio en su nifiez es el causante de su enfermedad:

Mi mama se dio cuenta que yo tenia la enfermedad y ella normal como si cualquier persona la
hubiera tenido, ahora es que llora porque hay momentos que me da mucho dolor (...) ahora le da por
echarse la culpa, ella dice: yo sé que usted esté tan enferma es por mi (Hellen).

De esta forma se observa que el conocimiento cientifico y la proliferacion de teorias que
intentan explicar su etiologia, es decir, los lenguajes dominantes sobre la enfermedad, han
orientado las formas como ésta se interpreta y la actitud que asume la persona frente al
diagndstico, al mismo tiempo que insindan cudles deben ser las précticas de cuidado

apropiadas.

Se puede decir, para concluir, que hablar de la enfermedad sera siempre remitirse a
significados elaborados en relacion con la realidad social donde se instala el paciente; son
dependientes de sus circunstancias, de su contexto relacional, valores, cultura y sistemas de
creencias, con todo, casi siempre, el punto de partida de un relato es el contexto familiar,
experiencias concretas con parientes que les enseflan a interpretar la enfermedad, los

familiares al ser los primeros informantes sobre lo que es estar enfermo, les permiten al

1> Algunos estudios que refuerzan esta vision, son citados por la autora en un pie de pagina de su obra cuando
expresa que Lawrence LeShan (1977) sostiene que «se configura una personalidad de tipo general entre los
pacientes de cancer» y un modo propio de ver el mundo que «data de antes de la aparicion del cancer». Divide
la «estructura emocional basica del canceroso» en tres periodos «Una infancia y una adolescencia marcadas
por sentimientos de aislamiento», la pérdida de «la relacion profunda» hallada en la edad adulta, y la
subsiguiente «conviccion de que la vida ya no puede deparar esperanzas». «El paciente de cancer», escribe
LeShan, «casi siempre se desprecia a si mismo, como desprecia sus capacidades y posibilidades». Los
cancerosos «no tienen sentimientos ni conciencia de si mismos» (Sontang, 1996: 24).
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paciente configurar su forma de concebirse como tal, y de afrontar todo el proceso de

enfermar.

1.3. Factores socioculturales

Es evidente que todo lo mencionado hasta ahora corresponde a la estrecha relacion
indivisible entre lo bioldgico, social y cultural, pero en este apartado queremos destacar
algunas definiciones macro que se han establecido sobre la enfermedad, y los relatos que

las acompafian.

Para empezar, basadas en los argumentos Sontang (1996), diremos que, buena parte de los
significados, construidos desde occidente sobre el cancer, provienen de la cosmogonia
popular, pues a su alrededor hay una confluencia de creencias, miedos y fantasias que

mediatizan las percepciones sociales sobre la enfermedad.

Siguiendo con la autora (1996), ésta nos dice:

Nada hay méas punitivo que darle un significado a una enfermedad, significado que resulta
invariablemente moralista. Cualquier enfermedad importante cuyos origenes sean oscuros y su
tratamiento ineficaz tienden a hundirse en significados. En un principio se le asignan los horrores
mas hondos (la corrupcion, la putrefaccion, la polucién, la anomia, la debilidad). La enfermedad
misma se vuelve metéafora. Luego, en nombre de ella (es decir, usandola como metafora) se atribuye
ese horror a otras cosas, la enfermedad se adjetiva. Se dice que algo es enfermizo —para decir que es
repugnante o feo- (Susan Sontang, 1996: 28).

De acuerdo con la autora, la enfermedad al ser usada como metafora queda
inmediatamente viciada, por lo tanto la sola palabra -céancer- pasa a ser
intercambiable con términos como corrosion, pudricion y viceversa. Hay pues una
intima relacién con la version social de la enfermedad y los significados que se le
atribuyen. A su vez, frases habituales como “la corrupcion es el cancer de la sociedad™
que es usada con la pretension de tipificar una conducta que se cree infame, tiene una gran
capacidad contextualizadora para la emergencia de multiples sentidos, a partir de los cuales

se elaboran creencias y se contribuye a la formacién de estereotipos.

16 Segiin lo evidencia el estudio de Sontang, “La Enfermedad y sus metaforas” es en el campo politico donde
con més frecuencia se usa la metafora del cancer.
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Aproposito de todo ese sistema de simbolos que las personas utilizan para construir el
significado de la enfermedad, encontramos como ese lenguaje cultural es incorporado y
viene a formar parte de las fantasias que sobre la enfermedad se tienen; Elizabeth nos
comenta:

(...) Yo pensaba que las células cancerigenas eran células que se volvian negritas, negritas y se
metian dentro del pulmoén y empezaban a comérselo, a comérselo (Elizabeth)

En el relato de Elizabeth encontramos cdmo ella representa la enfermedad como células
“negras”, aludiendo a un color representativo de lo negativo, que se “come” el o6rgano,
destruyéndolo a medida que lo invade, es decir, visualizandolo como una pirafia, perversa e
invencible (Sontang, 1996). Los vocablos descritos son los referentes basicos con los que se
asocia la enfermedad; sin embargo, no hay axioma méas extendido que el tradicional: cancer
= muerte, expresado por Georg Groddeck:

De todas las teorias propuestas sobre el cancer, a mi parecer una sola ha sobrevivido al paso del

tiempo, y es que el cancer, pasando por etapas bien definidas, lleva a la muerte. Con ello quiero decir

que lo que no es fatal no es cncer. De ahi podéis concluir que no tengo ninguna esperanza de que se
descubra algin nuevo método para curar el cAncer (Groddeck, Citado por Sontang, 1996: 8)

La trascendencia historica del apotegma de Groddeck ha dado origen a una unica y escueta
forma de interpretar el cancer, -equipararlo a la muerte-. Por lo general toda expresion de la
enfermedad insinla una dimension perniciosa. Evidentemente, al aceptarse esta
conceptualizacion se instala en el compilado simbolico que se transmite de generacién
en generacion y da lugar a conocimientos y actitudes especificas frente a la

enfermedad.

Inicialmente, para la mayoria de las mujeres participantes en el estudio, ser diagnosticadas
con cancer llegd a significar un proceso doloroso que amenazaba la vida, ya que de alguna
forma suponia el inicio del “final del mundo” (Duch, 2002), interpretacion frecuente al
tratarse de una enfermedad que socialmente ha cobrado significados negativos que aluden a

lo catastrofico.

El cancer es la enfermedad que corroe, carcome y transforma el aspecto del individuo;
quien la padece es sefialado socialmente como una presa victima de la enfermedad, que

poco a poco terminara acabando con sus dias Sontang (1996), pues como lo relatan ellas
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mismas, descubrir su diagnostico las remitia a la idea de sufrimiento, deterioro fisico,
dolencias y una muerte proxima:
Conocimiento no, tenia como el precedente de que a usted siempre que le dicen ‘cincer’ y usted de
una lo asimila: muerte [...] Hay mas posibilidades de muerte que de quedar vivo...y claro después
de una enfermedad desarrollada no tiene cura [...] De una uno piensa que se va a morir, y pues mi
hija que estaba tan pequeiia... me puse a llorar [...]Yo pensaba que el céncer era una enfermedad que

le daba a la gente, le daba y se moria a los 2, 3, 4 dias. Es como una enfermedad que ataca de una y
se muere la gente (...) No pues me voy a morir, yo digo, no (Elizabeth; Ofelia; Janeth y Hellen).

Los relatos de las cuatro mujeres entrevistadas nos hablan de la asociacion que establecian
entre el cancer y la muerte, atribuyendo con esta relacion un significado de letalidad. Todas
coincidieron en algo: pensaron que pronto moririan. La narracion concuerda con la mirada
social mas generalizada que se ha establecido de la enfermedad: muerte. Ser diagnosticadas
con cancer no solo es enfermarse, es tener unas condiciones de vida poco favorables, que
determinan de alguna forma, un futuro no prometedor, que requiere de esfuerzo y fortaleza
para conservar la vida. Pareciera entonces que se hablara de una batalla, incluso algunas

describen su proceso oncoldgico de esa forma:

Yo digo que sea como sea no me he dejado vencer tanto de la enfermedad [...] A veces uno piensa
que esta perdida, pero aun asi tiene uno que luchar hasta el Gltimo instante, viendo que trato de que
mi hija aprenda de que asi uno la lleve perdida tiene que lucharla hasta lo Gltimo (Hellen y Janeth).

Lo anterior refleja la apropiacion de uno de los lenguajes dominantes instaurados sobre el
cancer, los cuales se refieren al enfermo como una persona que lucha contra una
enfermedad “que mata”, en donde los cancerosos son las ‘victimas’ que deben asumir
el reto de enfrentarla (Sontang, 1996); esto podra estar acompafiado de derrotas que sélo

por la perseverancia de quien la tiene, es posible “superar”.

Gran parte de este discurso proviene de los medios de comunicacion; la television, la radio,
la prensa y, hasta el propio cine, se han encargado de crear una opinién puablica sobre la
patologia. Esta difusion de informacion masiva se convierte en un foco de transmision
de significados que consiguen organizar y moldear los relatos que se hacen de la
enfermedad. La presentacion y las caracteristicas de los mensajes que se emiten,
proporcionan un efecto trascendental en la audiencia al entregar elementos fundamentales

para la elaboracion propia de lo que es el cancer.
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Esto corrobora lo que ya Niklas Luhmann (2007) advertia al sefialar que gran parte del
conocimiento que tenemos acerca de la realidad es posible gracias a labor de los medios.
Por ende, no es extrafio que mucha de la informacion que tenemos sobre el cancer se

encuentre articulada a la reproduccion que de ella se hace y la imagen que de ahi resulta.

Partiendo de esta base, cualquier informacion procedente de los mass media tienen un lugar
en el relato dominante que se crea individualmente sobre la enfermedad, determinando en
gran manera el conocimiento que de ésta se tiene y dando como resultado un cimulo de
constructos narrativos y significados que se relacionan con los discursos que le han servido

de referencia.

Por ejemplo, si se examina el contenido de las noticias méas difundidas, en los ultimos afios
en Colombia sobre la enfermedad, vemos como los epigrafes de algunos periodicos

presentan asi sus noticias:

Colombia sigue dandole la batalla al cAncer (Cali, Febrero 5, 2015 El Pais)
El cancer, una lucha que no cesa (Cartagena, 4 de Febrero de 2015 EI Universal).

Murié Camila Abuabara tras una intensa lucha contra el cancer'’: Sandy Camila Abuabara
Franco, la joven que libr6 una intensa batalla contra una leucemia linfoblastica aguda, fallecié
en la noche de este martes en la Clinica Las Américas de Medellin (...) (Diario El Pais, 2015)

Corazén Rosa lucha por ganarle al cancer®®: Gracias a la labor de la Fundacion Corazén Rosa,
muchas personas han encontrado la motivacion para afrontar la enfermedad (...) Gloria Latorre,
directora de la Fundacion Corazén Rosa, super6é un cancer de mama y el afio pasado tuvo que
enfrentarse nuevamente contra este, por su hija de tres afios, quién fue diagnosticada con cancer en el
maxilar izquierdo, del cual salid victoriosa tras dos intervenciones. Los Talleres de Arte-Terapia se
realizan con el fin de que los nifios no asocien la clinica con una experiencia dolorosa sino que a
partir de la ltdica asuman un proceso de lucha (Diario el Tiempo, 2012).

Asi mismo, se ofrece a menudo evidencia de personajes publicos que han ganado o perdido
la batalla contra el cancer, poniendo la enfermedad en un plano terrenal, haciendo
perceptible que cualquiera persona, célebre o no, puede ser diagnosticado, convirtiéndose,

en ocasiones, en ejemplos de imitacion.

Anabella, la cantante que enfrent6 al cancer con su mejor sonrisa’®: La tenacidad y el caracter
con el que ha enfrentado el cancer ha sido el mismo con el que ha interpretado sus mejores
canciones (Diario el Tiempo, 2015).

7 \er en: http://www.elpais.com.co/elpais/colombia/noticias/murio-camilia-abuabara-tras-intensa-lucha-
contra-leucemia-0

18 \er en: http://www.eltiempo.com/archivo/documento/MAM-5297903

9 Ver en: http://www.eltiempo.com/colombia/cali/anabella-y-su-lucha-contra-el-cancer/15480876
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Muere el cantante mexicano Joan Sebastian tras perder la lucha contra el cancer®: Joan
Sebastian, uno de los mas grandes exponentes de la misica regional mexicana, fallecio el lunes tras
afios de lucha contra el cancer. Tenia 64 afios (Univision Noticias, 2015).

También son conocidas las referencias visuales, que acompafan los registros informativos
de noticieros, periodicos, revistas y que veces se proponen como un medio de instruccién
con pretensiones pedagdgicas, al perseguir la inocua mision de informar sobre la
enfermedad y procurar su prevencion, sin embargo, en varias de ellas se reproduce el

precepto de lucha que, al parecer, segun los medios, debe ser inherente al diagndstico.

21 22

Esta es s6lo una muestra de la idea que usualmente circula en los medios sobre la
enfermedad; la exaltacion de la fuerza, “la contienda” hacen parecer que ser diagnosticado
con cancer es estar involucrado en una conflagracion, donde se hace preciso luchar, pelear,
si se quiere salir victorioso, es decir, con vida, pero lo menos perceptible es lo que nos dice
Sumalla al afirmar que si bien es cierto que el cancer puede ser leido como el Gran

Adversario que nos convida al combate, la batalla contra el cancer es siempre el relato

20 Ver en: http://noticias.univision.com/article/2399884/2015-07-13/gente-en-las-noticias/muere-el-cantante-
y-compaositor-mexicano-joan-sebastian
2! Campafia de Concientizacion del Cancer de Mama: Valor; creemos en un mundo sin cancer de mama.
Continuaremos con nuestra lucha hasta conseguirlo. En: https://planetabelleza.wordpress.com/tag/el-lema-
de-la-campana-2012-es-valor-creemos-en-un-mundo-sin-cancer-de-mama-continuaremos-con-nuestra-lucha-
hasta-conseguirlo/

Nuevos  descubrimientos para pelear contra el cancer de mama. Ver en:
http://www.thaliabriseno.com/nuevos-descubrimientos-para-pelear-contra-el-cancer-de-mama/
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que nos narra la confrontacion del guerrero contra si mismo (Sumalla y otros, 2013:33). Y

cdémo no sentir, deseos de batallar contra el propio cuerpo, si esta en juego la vida misma.

Una buena ilustracion de esta concepcion es el lenguaje usado por Janeth para hablar sobre

la quimioterapia, el tratamiento mas usado para tratar la enfermedad:

Pienso que esto no es facil, que es como pa” guapos porque yo he visto muchas personas que se
rinden y que dicen “no”, y se vuelven renuentes al tratamiento, renuentes a todo, pelean con el
doctor, pelean con Dios, pelean con ellos mismos y se mueren, entonces de lo que me siento
orgullosa es que he dado la pelea yo sé que voy a pelear hasta el dltimo momento[...] Hay
personas que son muy verracas; yo digo que hay gente que tiene como esa fuerza de voluntad,
quieren seguir luchando y que a pesar de lo dificil que son las quimioterapias no las abandonan
(Janeth y Hellen).

No obstante, las representaciones graficas que se hacen de la enfermedad, no se
circunscribe solamente a este aspecto, hay otras representaciones que se han construido
sobre el paciente, producto de la enfermedad, las cuales han alcanzado una difusion
substancialmente expansiva y modeladora, en tanto vuelve accesible a la poblacion
criterios, acepciones, algunas notablemente icénicas, que dan lugar a las lecturas

convencionales sobre el cancer.

Es asi como las imé&genes de mayor propagacion reflejan y potencian los rasgos mas
representativos de la enfermedad; la pauta paradigmatica, casi universal, es la tendencia a
utilizar iméagenes de mujeres u hombres sin cabello, a veces sonrientes y otras veces no,
dependiendo del objetivo que se persiga, para hacer referencia al cancer. Ciertamente, si la
enfermedad esta corporizada, es norma habitual que se expresen y reproduzcan los aspectos

del cuerpo que testimonian el padecimiento.

Un soporte primordial para el establecimiento de esta iconografia puede hallarse en los
contenidos de imagenes de los buscadores de internet y en toda la informacién que aparece

en la web relacionada con la enfermedad.
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Cada reproduccién grafica o verbal tiene una carga simbdlica que permite que cuando se
hable sobre el cancer, la sociedad se conecte con los cadigos que ésta misma ha establecido
para definirlo. En otras palabras, se da lugar a una reduccion semioldgica de la enfermedad,
nominaciones simbdlicas, que guian por entero la construccion de su imagen y la manera

como es significada por las personas, pues solo hace falta establecer un nexo entre la

2 Explorador Google: Buscar IMAGNES SOBRE EL CANCER:
https://www.google.com.co/search?q=cancer&rlz=1C1TSNS_enC0620C0620&es_sm=93&source=Inms&th
m=isch&sa=X&ved=0CAcQ_AUoAWoVChMIzYeY-KTwxglVVBOSChOPFgLj&biw=1366&bih=667

24 Campafia publicitaria en Italia para concienciar a los italianos sobre los cambios que el cancer provoca en
las personas que lo sufren”: http://www.20minutos.es/noticia/1968097/0/campana-publicidad-italia/mona-
lisa-calva/cancer/
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imagen divulgada del paciente con cancer (via identificacion de ciertos signos) para
determinar quién, posiblemente, lo estd padeciendo. Incluso, podemos hablar de un efecto
sinecdotico, es decir, se cree identificar al “canceroso” por signos distintivos como la

alopecia, -las partes- por el todo — el cancer.

Lo dicho hasta aqui nos permite afirmar que las emisiones mediaticas son un reflejo de
creencias y connotaciones culturales sobre el cancer, no son sélo discursos e informacion,
cada alocucion publica (oral o visual) fija significados que favorecen la formacién de
una imagen colectiva que, al ser masiva, se convierte en un pensamiento extendido que
reproduce y perpetua el relato dominante dando origen a posiciones compartidas sobre
la enfermedad, mitos o razonamientos sensatos que, como sabemos, terminan
convirtiendose en memoria colectiva con capacidad de determinar imaginarios y relatos. En
suma, la enfermedad no surge en un vacio social, ademas de ser una realidad bioldgica esta

culturalmente construida.

Unido a lo anterior, es necesario aclarar que si bien en términos de la Terapia Narrativa, el
concepto de relato dominante se concibe como un obstaculo que invisibiliza e impide la
construccién de otros relatos alternativos, no puede desconocerse que son marcos
interpretativos que permiten la organizacion de la experiencia® e influyen en la postura que

se tiene frente a la enfermedad.

Asi pues, todos los relatos aqui presentados conjugan en su estructura y contenido los
imaginarios de las narradoras, es un lenguaje elaborado a partir de la relacion con el folclor,
los discursos médicos y mitos que hay en la sociedad, de las interpretaciones colectivas que

se han hecho del cancer.

No queremos indicar con esto que las narraciones de las pacientes son un simple reflejo de
los relatos dominantes, por el contrario, éstos son captados y elaborados segun los
elementos objetivos y subjetivos de los que disponen desde su experiencia singular. Lo que

si podemos afirmar es que los relatos dominantes modelan, y quizas completan la narracién

% Los terapeutas de enfoque narrativo aceptan que ciertos discursos culturales son relevantes para la
expresion y representacion de determinados aspectos de la experiencia y contribuyen significativamente a la
comprension y constitucion de las relaciones, por lo tanto, no necesariamente deben ser invalidados (White y
Epson, 1993).
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al nutrir la experiencia de las personas y permitirles la transicion a significados y estrategias
narrativas propias; a su vez, los relatos individuales alimentan los relatos y significados
culturales sobre la enfermedad, por lo que podriamos hablar de una relacién reciproca entre

lo particular y lo general.

En este punto sobresale lo ya descrito por Kleinman, citado por Rolland (2000), al
advertirnos sobre la importancia de los niveles de significados para la explicacion y
adaptacion a la enfermedad, reconociendo que las personas estan integradas a contextos o
sistemas relacionales mas amplios (sociales, econdémicos e ideoldgicos) que influyen en la

forma de entender y enfrentar el cancer.

Para terminar, es importante destacar que las narraciones sobre el cancer, casi siempre
vienen acompariadas de las vivencias con el procedimiento oncologico mas utilizado para
tratarla — la quimioterapia- ésta tiene una gran incidencia en la forma que se habla de la
enfermedad, lo que, indudablemente, tiene repercusiones en cdémo se perciben y se
describen las narradoras a si mismas. Conviene entonces preguntarse sobre como son los
relatos de estas mujeres producto del tratamiento, pregunta que abordaremos en el capitulo

siguiente.
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CAPITULO 11

QUIMIOTERAPIA: RELATOS Y SIGNIFICADOS DE LAS MUJERES CON
CANCER

Este capitulo es nitidamente un encuentro con la experiencia vivida de lo que es la
quimioterapia; las narradoras con sus voces describen los avatares acaecidos por la
administracion de los medicamentos, sensaciones corporales de incomodidad y de dolor,
transformaciones en la fisonomia que alteran su identidad y forma de relacionarse con los

otros.

Aqui se descubren las dificultades que viven las pacientes al estar bajo tratamiento
quimioterapéutico, haciéndose visible, sobre todo, sus problemas para vincularse al campo

laboral y asegurar ingresos econémicos para su supervivencia.

Del mismo modo, a lo largo de este apartado encontraremos una cara imaginada del
tratamiento, su capacidad para transferir valentia, al ser un proceso que implica deterioro
fisico y sufrimiento, por lo que seguir en él, convierte a las mujeres en ejemplo de fortaleza

y a su vez las hace merecedoras del reconocimiento social por el esfuerzo realizado.
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Como punto de partida, debemos considerar que la quimioterapia es uno de los tratamientos
mas reconocidos y avalados por la medicina moderna para tratar el cancer; consiste
fundamentalmente en el uso de sustancias quimicas denominadas citostaticas y citotoxicas;
las primeras tienen como objetivo frenar la reproduccion de las células cancerigenas y las
segundas destruirlas, no obstante, pese a su efectividad con las células tumorales, las sanas

también se ven afectadas, generando malestares secundarios indeseables.

Dependiendo de los agentes utilizados se pueden afectar las células de distintas maneras,
ocasionando anemia, debido a la falta de glébulos rojos; infecciones, al reducirse el
numero de leucocitos o glébulos blancos, y hemorragias por la disminucién de plaquetas;
son también frecuentes las Ulceras en las mucosas de la boca, las alteraciones de la
reproduccion y la sexualidad, la alopecia, nauseas, vomitos, estrefiimiento, diarrea y fatiga.
Lamentablemente, no son muchas las alternativas que la ciencia ofrece para sustituirla y la
medicina, puntualmente la oncologia, no ha podido ofrecer nuevos medicamentos que

eviten la severidad de los dafios causados®®.

Aparte de que me hacian la quimio por via intravenosa me hacian la quimio oral, eran seis pastas
diarias, tres en la mafiana y tres en la noche, eran pastas grandisimas (...) los primeros dias las toleré,
pero ya después no, yo me estaba terminando la ultima pasta y de una vomitaba todo y venia maluca,
maluca, jpero maluca es maluca!, o sea impresionante, y yo lloraba, lloraba y lloraba para tomarme
esas pastas (...) A parte se me pelaban las manos, los pies, hubo un tiempo que no podia ni caminar,
tenia que caminar en las puntas (...) se le sale a usted el cuerito de los pies y las manos,
impresionante. Aparte de eso me sangraba mucho la encia, me resecaba la boca, las ufias me las puso
negras totalmente [...] Me las tomaba porque mi hermanita y mi mama me cogian y me decian:jse
las toma!, pero ya hubo un momento en que dije:jno me las tomo mas! y no sé , que pase lo que Dios
quiera pero no me las tomo mas, entonces le conté al médico, le dije: doctor, esas pastas me caen mal
y me dijo: No, tienes que tomartelas [...] La verdad yo empecé a mermar la dosis, yo decia: me voy a
tomar dos, y vomitaba y me daba de todo pero yo me tomo dos, bueno ya luego él me dijo: no te
mando mas las pastas. Ese dia yo casi hago una fiesta, 0 sea, segui con la quimio endovenosa pero
sin las pastas (...) obviamente mi cabello otra vez me lo tumbd, otra vez me quedé sin cejas, sin
pestafias, me puso flaquisima , si, pero bueno, me aguanto eso a sentirme tan maluca, es que era una
maluguera, era algo tan horrible (Elizabeth).

26g| concepto de quimioterapia, al pertenecer al campo de la medicina, tiende a definirse desde un lenguaje
clinico y técnico; por lo tanto, aqui ofrecemos una definicion mas asequible producto de la informacion
interiorizada durante todo el proceso de practica académica, tiempo en el revisamos diferentes documentos
para comprender exactamente en qué consistia el tratamiento para el cancer; asi mismo, se incluyen palabras
de las pacientes entrevistadas, quienes por su experiencia e informacion recibida de los médicos reconocen
cudles son los efectos que producen los medicamentos en el cuerpo de la personas.

Por lo demds, todos los pacientes antes de iniciar el tratamiento (en cualquier institucion) deben leer y firmar
un consentimiento informado donde se les explica los posibles efectos que puede tener la quimioterapia, lo
que les permite hacerse una idea sobre lo que posiblemente les puede llegar a suceder. Ver anexo 5
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La situacion descrita por Elizabeth, hace evidente que hay una toxicidad patente, y es
indiscutible que las personas en tratamiento se ven gravemente afectadas. Las alteraciones
bioldgicas, capaces de generar nuevas sensaciones y una apariencia corporal distinta, las
hace conscientes de que tienen un cuerpo que es real, y que es ahi donde deben
concentrarse los esfuerzos para asegurar la supervivencia. El cuerpo, entonces, se vuelve el

mundo entero, la vida misma.

Es por esta razon que, en general, la base misma de los relatos y significaciones sobre la
quimioterapia estan centrados en las consecuencias y en la accion de los medicamentos
sobre los cuerpos de nuestras narradoras. En especial, los relatos de las mujeres
evidenciaron que la intensidad con la que se vivian los cambios a nivel corporal se
conectaban con la valoracion que tiene el cuerpo femenino en la sociedad. Las
transformaciones corporales, ya fueran por la enfermedad o por efectos de la quimioterapia,
en algunos casos, les causaron no solo sufrimiento fisico, sino también psicolégico, al
modificarse la forma habitual en que se veian a si mismas y la forma en que relacionaban

con los otros.

Bien ha sefialado Kleinman:

“Para entender de qué manera cobran significado los sintomas y las enfermedades, primero debemos
comprender las concepciones normativas acerca del cuerpo en relacion con el yo y el mundo. Estos
aspectos integrales de los sistemas sociales locales informan de la manera en que sentimos, y
percibimos los procesos corporales comunes e interpretamos esos sentimientos y procesos”
(Kleinman citado por Rolland 2000:202).

Todo lo anterior explica por qué el cuerpo tiene un lugar central en las narrativas de las
mujeres con diagndstico de cancer. Por lo tanto, es necesario reconocer que el cuerpo
humano no es s6lo una realidad bioldgica, esta atravesado por tradiciones, rituales, normas
de comportamiento, estéticas; ademas, es lugar de control, opresion y dolor. (Foucault
1976, Le Breton 1999); por esta razén las narrativas que aqui presentamos se basan en una
lectura del cuerpo donde los vinculos entre lo bioldgico, lo psicologico, social y cultural se

entretejen.

Una comprension mas amplia de lo dicho, nos la ofrece el sociologo britanico Bryan
Turner, quien se refiere al cuerpo como un proceso nunca acabado, a partir del cual se

construyen las personas en relacion con los otros; afirma él, que no se trata de una realidad
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evidente, es una materia controvertible que cobra sentido individual, en relacion a una
cultura. El cuerpo no tiene su principio en si mismo, como en la anatomia y la fisiologia

occidental; su sentido depende de la participacion del hombre en el mundo (Turner, 1989).

En suma, dice Turner (1989), el cuerpo es un producto social, es una presencia inmediata y
vivida, mas que un entorno objetivo. Sefiala el autor:

“Tenemos cuerpos, pero somos también, en un sentido especifico, cuerpos; nuestra corporeidad es
una condicidn necesaria para nuestra identidad personal, para mi situacion social” (Turner, 1989:32-
33).

Estas apreciaciones nos recuerdan la importancia de concebir el cuerpo como construccion
social y cultural, cuando se habla de enfermedades como el cancer y tratamientos como la
quimioterapia que desgastan, maltratan y duelen el cuerpo fisico, a la vez que afectan la

identidad y autoestima de las mujeres.

2.1 El impacto del tratamiento en el cuerpo de las mujeres

En nuestra época, dice Le Breton (1990), “los valores mas estimados son los de la salud, la
juventud, la seduccion, la suavidad y la higiene. En palabras del autor, éstos son las piedras
angulares del relato moderno sobre el sujeto y de su obligada relacién con el cuerpo” (Le
Breton 1990: 33-34). La salud, especialmente, ha dejado de ser un asunto exclusivamente
médico y se equipara a la belleza; ambos elementos se hacen necesarios para el éxito social.
En virtud de estos supuestos se crean preceptos que someten al cuerpo a presiones
constantes con el objetivo de hacerlo coincidir con las definiciones culturalmente

establecidas.

Pero estos mandatos suelen ser mas severos con el género femenino, asi nos lo hace saber
McNay, quien es citada por Martinez (2004: 134) “las normas que se refieren al campo de
las mujeres son mas estrictas y mdviles que las referidas al cuerpo de los hombres,
precisamente por su definicion cultural de cuerpo/objeto cuerpo deseado”. Dice Martinez,
respeto a las palabras de Mc Nay, que el cuerpo de las mujeres debe ser bello y al mismo

tiempo fértil; es, sobre todo, un cuerpo para los demas.
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Conociendo las demandas que la sociedad hace al cuerpo femenino, es evidente que las
mujeres enfermas son las primeras en contradecir estos patrones, sobre todo quienes
asumen un tratamiento como la quimioterapia cuyas consecuencias mas notables son la
caida del cabello, cejas, pestafias, vello pubico, decoloracion o rugosidad en las ufias,
pérdida de masa muscular, resequedad en la piel, pues es propio al tratamiento la

metamorfosis corporal del paciente.

Las transformaciones, consecuencias del tratamiento, comportan sentimientos y actitudes
que influyen de forma negativa en la imagen que las mujeres tienen de si mismas,
produciendo trastornos afectivos y alteraciones en la sexualidad y la autoestima. La
magnitud de los simbolos de salud y belleza corporal que circundan lo social, tienen un
influjo en la relacion que tienen con sus propios cuerpos y los significados que le dan a la
enfermedad y al tratamiento.
Fue durisimo, durisimo, durisimo; uno verse su cabeza asi pelada, sin un pelito es dificil (...) es muy
duro, yo creo que de las cosas méas duras de las que uno tiene que enfrentarse es la caida del cabello,
0 sea verse sin cabello, porque como es un referente muy femenino, como no sé, como que te
hace ver bonita... es duro, duro, duro [...]Yo me lo cuidaba muchisimo y claro, uno verse asi sin

cabello a uno le cambia muchisimo el aspecto de la cara (...) de pronto el cabello si afecto, pues
para mi, mi autoestima me bajo muchisimo. (Janeth y Elizabeth)

Janeth y Elizabeth comentan que perder el cabello, como consecuencia de la quimioterapia,
amenazaban su feminidad, en tanto para ellas representaba un referente del ser mujer. A
proposito, Synnott (1987), citado por Arango y otros (2013), afirman que el cabello es un
simbolo poderoso de la identidad individual por tratarse de algo fisico y personal, a tal
punto que se convierte para las mujeres en ‘“simbolo de feminidad, una sintesis de
sensualidad y una gran herramienta de seduccion” (Perrot, citado por Arango, 2013: 38), de
manera que una mujer sin cabello careceria de un simbolo tipicamente femenino, que la
hace sentir bella y posiblemente con mayores probabilidades de percibirse deseada y

aceptada.

Es decir, y como Turner expone: “la importancia de la corporeidad para nuestro sentido
del yo es amenazada por la enfermedad, pero también por la estigmatizacion social; nos

vemos forzados a realizar trabajos faciales y reparaciones corporales”. (Turner, 1989:32).
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Ahora bien, el estigma al que se refiere el autor, esta organizado en relacion a la definicion
de unos atributos valorados por la sociedad, a un establecimiento de patrones corporales
que determinan qué veremos con normalidad y qué cosas se excluiran al no coincidir con
los esquemas pautados, de tal forma que cuando una persona no concuerda con lo

reglamentado, no resulta atractivo y se juzga despreciable.

Segun el socidlogo Erving Goffman (2006): El estigma hace referencia a un atributo
profundamente desacreditador; es decir, a aquellas caracteristicas que son incongruentes en

lo tocante a como debe ser determinada especie de individuos (2006: 12-14).

Dentro de los tipos de estigma aparecen, en primer lugar, lo que el autor denomina “las
abominaciones del cuerpo, las distintas deformidades fisicas”: Una cabeza femenina sin
cabello, un rostro sin pestafias, ni cejas, un cuerpo adelgazado, amoratado por punciones,
son signos que asustan e informa a los otros que algo malo puede estar pasando, comunica
un estado de riesgo. El deterioro fisico aterroriza y provoca, en muchos, el distanciamiento.
No todas las personas estan en capacidad de permanecer frente a alguien que sea una
recordacion constante de la posibilidad de enfermedad y muerte, por lo tanto se retiran o

excluyen.

Al mismo tiempo, quien es estigmatizado tiene dificultad para insertarse en espacios
compartidos, se hace insegura en el contacto con los otros; en ocasiones, pretenderan
ocultar aquellos caracteres que les desacreditan o en términos de Goffman deterioran su
identidad.

Veamos, a titulo de ejemplo, cémo son vividas estds situaciones por las mujeres con
diagnostico de cancer:
“Empezando que yo no fui capaz de ponerme una pafioleta, inmediatamente se me cayo el cabello yo
compre una peluca. Yo por lo menos admiro mucho a la mujer que es capaz o de usar pafioleta o de
usar su cabeza asi peladita, porque a mi me costaria mucho y de hecho yo no fui capaz, nunca, ni
siquiera en mi casa en el tiempo de tratamiento; yo siempre tenia una pafioleta puesta en mi casa y,

fuera de ella, estaba con la peluca, pero nunca con la cabeza pelada, que me vieran con la cabeza
pelada, jno!”.

El estigma social producto de las sefiales de enfermedad y resultado del tratamiento, puede
ocasionar que muchas mujeres decidan aislarse y se fomente estados emocionales de rabia

y tristeza que pueden conducir a la depresion. En el caso de la quimioterapia, sus signos
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visibles tienen la desventaja de provocar estigmatizacion, y por consiguiente, interferir con
la continuidad del tratamiento (Rolland 2000: 69).

Tenemos aqui que la pérdida del cabello y los cambios en la apariencia fisica son una
experiencia cargada de significados individuales que repercuten en la desestabilizacion de
la identidad femenina que, la mayor de las veces, se construye a partir del relato dominante

socialmente definido sobre lo que es “ser mujer” y de como se espera que ésta sea.

No obstante, una de nuestras narradoras, Hellen, ilustra con su narrativa como los cambios
fisicos pueden ser vividos de manera diferente de acuerdo a las concepciones que cada
mujer ha construido sobre lo que es el cuerpo, la salud, la enfermedad y la vida. Para ella la
calvicie no equivale exclusivamente a la pérdida de un simbolo femenino, sino que se
percibe como un suceso que se constituye en la evidencia de estar haciendo lo necesario
para hallar la mejoria. Es decir, la caida del pelo, en estas condiciones, no se reduce al
efecto que esto pueda tener para su identidad femenina, sino que se considera en relacion a

la vida, lo cual en este momento pareciera tener mucho mas valor.

Yo decia: papito Dios con tal de que yo quede bien que se me caigan todos los pelos, todo, todo. Yo
decia: yo nunca me pondré una peluca, compraré gorros de colores, para ponerle piedritas (...) algin
dia me tiene que volver a salir (Hellen).

Pero el cabello no es lo Unico que potencializa el ser femenino; en casos especificos como
el cancer de mama, previo o posterior a la quimioterapia, deben realizarse procedimiento
quirargicos como la mastectomia o cuadrantectomia. En estas circunstancias las mujeres
deben enfrentarse a la pérdida de una parte de su cuerpo que cuenta con carga valorativa

muy alta: sus senos.

Dice Rolland (2000) que:

“En la cultura occidental, los senos femeninos son considerados simbolos de femineidad y atractivo,
y la pérdida o mutilacion de un pecho tiene gran significacion para la autoimagen de la mujer y es
una fuente de preocupacion acerca de si seguird siendo deseable para su esposo. Probablemente no
quiera ser vista 0 tocada por él y tampoco le crea sus repetidas afirmaciones tranquilizadoras”
(Rolland 2000:331).

Durante este proceso la subjetividad también se ve implicada, afirma Rojas-May:

“El diagnostico, tratamiento y secuelas del cdncer de mama van a ser percibidos y vividos por la
paciente de una manera singularmente delicada. La alteracion de la simetria corporal es entendida
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por la mayoria de las pacientes como una deformidad, incluso una pequefa cicatriz puede llegar a
tener una interpretacién psicolégica de magnitud muchas veces incomprendida por el entorno social
y afectivo de la paciente” (Rojas-May, 2006: 195).

Hay que destacar, en este mismo sentido, que si bien el significado asignado a los senos es
ampliamente importante, por lo que representan, cualquier pérdida de un miembro, sea cual
sea, constituye un duelo; el cuerpo permite la preservacion de una imagen propia,
dependemos de él para nuestro funcionamiento fisioldgico y social (Turner:1989). Por lo
tanto, una pérdida corporal, interna o externa, siempre tendrd consecuencias en la
integridad psicologica y fisica del yo, alterando el cémo nos percibimos, nos perciben y nos

sentimos.

Sin embargo, en lo que respecta a los senos, para algunas, éstos llegan a ser lo que primero
las define como mujeres, por lo que tenerlos incompletos o no contar con uno de ellos
podria implicar afectacion en su autoconcepto:

Aunque no me lo cortaron todo y pues gracias a Dios porque es terrible, pobre de las pacientes que

les quitan todo su seno (...) pues si a mi que fue un pedacito y me dolié tanto me imagino que se lo
quiten todo debe de ser peor (Janeth)

Aunqgue no todas las mujeres pasan por esta situacion, Janeth reconoce como este tipo de
procedimientos pueden golpear fuertemente la autoestima de las mujeres, incluso cuando el
objetivo es mantenerlas con vida, pues sin duda, disminuye la posibilidad de corresponder
con ideales dominantes de feminidad, lesionando la confianza personal y ocasionando

miedo al rechazo, especialmente de la pareja o potenciales comparieros sexuales.

Ahora bien, es evidente que el cuerpo en su conjunto es transformado por la enfermedad y
los tratamientos médicos. Segun Juaréz y Landero (2011), los cambios fisicos se convierte
en una fuente de estrés que afecta el estado emocional, la calidad de vida y el
funcionamiento personal, familiar y social de las mujeres con cancer, y, especialmente, el
manejo de las relaciones erdtico-afectivas:
Uno cambia mucho fisicamente, cuando €l (esposo) me conocid, pues yo estaba, yo nunca he sido
gorda pero pesaba 65 kilos y era piernoncita, brazoncita, bueno y tenia mi cabello largo, muy bonito

y de pronto el cambio fisico para mi era muy dificil (...) De pronto yo noté que él se alejo mucho, o
sea, si estuvo muy pendiente de mi en cuanto a estar pendiente del dinero. (Elizabeth).

Yo digo que antes mi esposo... porque uno no puede tener relaciones, cuando... varias veces lo

hemos intentado y es una hemorragia horrible porque como que se lastiman como partes y después es
dificil parar la hemorragia. (...) y él siempre mantiene diciendo: yo no te quiero ver mal y todo eso, y
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yo le digo: ¢a usted no le hace falta?, y él me dice: de hacerme falta, si me hace falta, pero yo
psicolégicamente sé que algin dia usted va a estar bien, se va a mejorar y yo sé que en esos
momentos vamos a poder estar como estabamos antes (Hellen).

En el caso de las enfermedades cronicas, Rolland advierte que:

“Estas suelen intensificar los sentimientos asociados a la pérdida de un modo tan atemorizante que
hace que las parejas bien se aparten del compafiero o bien se aferren a éste de una manera fusionada.
Al mismo tiempo que sefiala que ser un prestador de cuidados, recibirlos u observar los signos
visibles de la enfermedad o de la tension emocional pueden convertirse en devastadores recordatorios
de la pérdida” (Rolland 2000:304-305)

De otro lado, el autor Ilama la atencion sobre las implicaciones del género en la
comprension de la dinamica de las parejas que se enfrentan a una enfermad cronica. El
autor comenta que los hombres tienen mayor dificultad para hacerse cargo del cuidado de
su pareja, porque esto no se ajusta a su perspectiva de género, por lo tanto, sélo tienden a
responsabilizarse de los aspectos practicos de la enfermedad, eludiendo sus emociones y las
de su compariera. En consecuencia, dice Rolland, los hombres que no tiene experiencia en
este tipo de cuidados pueden sentirse ansiosos e incluso irascibles por haber sido puestos en
una situacion no prevista, al mismo tiempo que el conyuge enfermo pude sentirse culpable

por su estado y por haberse convertido en una carga para su compariero.

Existe también otro tipo de afectacion en la pareja, cuando uno de los miembros afronta una
enfermedad como el cancer: la sexualidad, la cual se puede ver alterada en tanto el paciente
fisica y emocionalmente no se encuentra en condiciones para responder efectivamente a los

estimulos del comparfiero sexual.

Dice la OMS (2004) que la sexualidad es: “Un aspecto central del ser humano, presente a lo
largo de su vida. Abarca al sexo, las identidades y los papeles de género, el erotismo, el
placer, la intimidad, la reproduccion y la orientacion sexual. Se vivencia y se expresa a
través de pensamientos, fantasias, deseos, creencias, actitudes, valores, conductas,

précticas, papeles y relaciones interpersonales”.

Especificamente en lo referido a la genitalidad, puede decirse que tanto el dolor fisico por
la enfermedad o los efectos secundarios de los tratamientos oncoldgicos, favorecen las

dificultades en esta area. Dicen Grau y Otros (1999) que la radioterapia y la quimioterapia
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conllevan a la menopausia prematura y esto crea dificultades en el establecimiento de las
relaciones sexuales. Afirman:
“Los sintomas de fallo ovarico prematuro y abrupto son mas severos que los de la menopausia

natural y esto, obviamente, afecta el bienestar de la mujer, al provocar una disminucion del deseo
sexual” (Grau y Otros, 1999:52).

De otro lado, expresan los autores:

“Las mujeres jovenes que reciben tratamiento con quimioterapia por cancer de mama, por ejemplo,
tienen una reducida lubricacion y expansion vaginal, con un coito seco y doloroso. Con frecuencia se
presentan lastimaduras en la region vaginal y vulvar después de la actividad sexual. Ademas quienes
son tratadas con antiestrdgenos pueden tener una atrofia vaginal particularmente severa. En sintesis
se pierde el deseo sexual al ser una practica que involucra dolor” (Grau y otros, 1999: 52).

De acuerdo a lo expresado por los autores y los relatos de Elizabeth y Hellen, nos muestran
como la vida sexual y erética de las mujeres con cancer pueden versen afectadas cuando se
encuentran bajo tratamiento quimioterapéutico, o cuando la enfermedad esta en estadios
avanzados, pues, por un lado, es posible que fisicamente sus cuerpos no respondan igual
ante los estimulos de seduccion, como quiza antes podian hacerlo, o simplemente porque
por las condiciones de su organismo, el acto sexual se convierte en una actividad dolorosa,

carente de placer.

Ademas, como se ha mencionado anteriormente, el cambio de imagen en la paciente,
provocado por los efectos de los medicamentos, puede generar inseguridad y baja
autoestima, puede sentir verglienza al ser observada por quien evidenciara los cambios en
su cuerpo, probablemente aun no aceptados por ella, lo que en conjunto podria limitar su

deseo sexual.

Por otra parte, dicen los autores, existen casos donde el comparfiero puede no acceder por
diferentes razones, como es el temor a lastimarla, situacion parecida a la de Hellen, para
quien prescindir de las relaciones sexuales ha sido una manera de cuidar su estado de salud,
al ser para ella un acto doloroso que comporta varias complicaciones fisicas como las
hemorragias; esta circunstancia es comprendida por su pareja, quien la respalda en la
decision. Respecto a ello, los autores manifiestan que las relaciones sexuales del paciente

con cancer suelen ser planificadas con la pareja para cuando el enfermo se sienta capaz,
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menos sintomatico, en lugar de esperar a que éstas ocurran espontaneamente (Grau y otros,
1999).

Si bien, como vemos las alteraciones fisicas por la enfermedad y los tratamientos pueden
reducir el interés en el coito, lo determinante, dird Rolland, es que las parejas tengan la
capacidad de ampliar su experiencia de intimidad (...) Aprender a convivir con
limitaciones, con una menor expectativa de vida es una experiencia que favorece la
humildad. Para ello es importante tener una vision reflexiva sobre qué es lo verdaderamente
importante y qué es lo trivial. Cuando la sexualidad esté en riesgo, el compafierismo debe
crecer; entenderlo les ayudaria a las parejas a adaptarse mejor a la situacion (Rolland, 2000:
305).

En sintesis, y para concluir, podemos finalizar este apartado, sefialando las palabras de
Kleinman, citado por Charry (2012), al mencionar que la concepcion del cuerpo cambia
cuando se estd enfermo, no sélo por las sensaciones corporales que produce tener cancer,
sino por las emociones y sentimientos que generan no cumplir con las expectativas sobre lo
qué es y como debe ser el cuerpo; discurso dominante instaurado. Esta situacion sumerge a
las pacientes en un mundo de angustia ante un posible rechazo y estigmatizacion; un

padecimiento que afecta su dimensién: biolégica, laboral, social, sexual y emocional.

2.2 Implicaciones de la quimioterapia en el campo laboral

Otra expresion de los efectos de la quimioterapia en la vida del paciente es la afectacion del
rol laboral; la posibilidad de desarrollo en esta area se complica en gran medida, debido al
plan terapéutico y sus ulteriores consecuencias, lo que de nuevo tiene que ver con el plano

fisico y comportamental propios al tratamiento.

La fuerza de trabajo, a su vez, fuerza economica, esta inextricablemente ligada a la salud; el
mercado demanda individuos sanos para rentabilizar al maximo las funciones cognitivas y
corporales. De ahi que se insista tanto en la realizacion de examenes médicos previos a la
contratacion, pues lo que se busca es la clasificacion de los cuerpos fisiologicamente aptos

y productivos.
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En relacion a lo anterior, vale recordar nuevamente los aportes de Michael Foucault, citado
por Barajas (2000), al advertir que la medicina establece un tipo de control, al ser la forma
médica de controlar el cuerpo y asi asegurar su optimo desempefio en las actividades
productivas, las cuales son alteradas cuando el individuo se enferma®. Por lo tanto, si
alguien no cumple con los estandares de funcionamiento corporal no deberd ser contratada
en los escenarios laborales para no convertirse en una carga econémica para la entidad

contratante.

White y Epston (1993) resumen convenientemente los postulados de Foucault al respecto y

sefialan:

[...] Las ciencias describen, clasifican, especializan; distribuyen a partir de escalas y respecto a una
norma, establecen jerarquias entre individuos y, si es necesario, descalifican e invalidan (Foucault
citado por White y Epston 1993:86)

Desde este punto de vista, una persona diagnosticada con cancer y mas aun, bajo
tratamiento quimioterapéutico, se muestra como una fuerza de trabajo fisico ineficiente y
por lo tanto, no indispensable. Miremos lo que nos dice Elizabeth, la Unica de las
narradoras que ha logrado vincularse al mercado laboral, cuando conversabamos sobre las

posibilidades de trabajo para las personas con diagndéstico de cancer:

iNo sirven! porque necesitamos a una persona que esté cien por ciento en su trabajo y dispuesta a
todo; dicen: estd empezando y esta pidiendo permiso: jno! jno sirve!, porque desafortunadamente esa
es la realidad de la vida, del pais; cuando una persona no esta cien por ciento, porque precisamente
yo hago visitas domiciliarias en una empresa que tenemos, siempre en las visitas se pregunta su
estado de salud, ¢;cémo est4? ;Esté en tratamiento médico? Si la persona esté4 en tratamiento medico,
obviamente, no sirve porque se necesita es a una persona que rinda en el trabajo, porque para eso
supuestamente es por lo que le pagan, entonces desafortunadamente asi es (Elizabeth).

En buena medida, las pacientes son conscientes de cémo la enfermedad ha afectado sus

posibilidades de ingresar al mercado de trabajo; asi lo recuerda Elizabeth:

La parte laboral la afecté mucho; me llamaron a trabajar. Una amiga me dijo: mira aqui en la
empresa necesitan psicologas y yo soy la responsable de hacer la contratacién, entonces te estoy
Ilamando para que te vengas. Estaba en plena quimioterapia, con el vomito a bordo, o sea, maluca, y
la necesitaban ya o ya, entonces llorando le dije que no, porque no me sentia bien (Elizabeth).

%" Desde algunas perspectivas teéricas, como la del sociélogo estadounidense Talcott Parsons, la enfermedad
es vista como un estado de perturbacion en el funcionamiento normal del individuo, pues supone una ruptura
con las expectativas y obligaciones sociales de un actor normal. Afirma que, en tanto se trata de una
condicion de anomalia o de desviacion que pone a la persona en una situacion de dependencia e incapacidad,
se le permite al enfermo desatender otros roles en su mundo familiar y laboral; pero, por otro lado, éste tiene
gue asumir su condiciéon como algo no deseable y por lo tanto esta en la obligacién de modificar y colaborar
en la resolucién del estado de anomalia que supone la enfermedad. Situacion bastante dificil para una persona
con diagndstico de cancer en etapa IV (Martinez, Angel, 2008: 132-133)

83



En el marco de las sociedades capitalistas con su méaxima de costo-beneficio, es frecuente,
que las personas con una enfermedad queden descartadas de antemano, aun y cuando éstas
se encuentren en edades productivas, como es el caso varias de nuestras narradoras,
debido a que la jornada laboral podria verse interrumpida por consultas meédicas,
incapacidades y tratamientos, lo que seguramente afectaria la calidad del trabajo; si la mano
de obra se ausenta lo mas seguro es que no habrd productividad que justifique su
contratacion, pues ademas de los costos salariales, se generan otros gastos laborales

adicionales.

Si bien, la consecuencia méas notable de no tener empleo significa no tener ingresos, lo que
disminuye las posibilidades adquisitivas de las personas, hay otros efectos igualmente
importantes en el ambito psicolégico y social; es claro que al descalificar la fuerza de
trabajo por una condicion de salud, se lesiona la autoestima y surgen sentimientos de enojo

e incompetencia ante el incisivo mensaje de ineficiencia e incapacidad.

Por otra parte, el trabajo proporciona una identidad, un rol con el cual identificarse, sin
embargo, algunas personas deben renunciar a esa forma de representarse por su condicién
de salud. Janeth narra como por efecto de la inmunodepresion, producida por la

quimioterapia, debié abandonar su trabajo:

Cuando ya tuve que dejar de trabajar me doli6 muchisimo porque me gustaba lo que hacia. Pero
igual, a veces pensaba que era por mi bien y yo ya no podia seguir en un ambiente, por decirlo, tan
contaminado y con una salud asi tan bastante deteriorada; realmente era por mi bien. (Janeth).

La situacion se vuelve mas compleja para los que definitivamente no logran ingresar al
mercado de trabajo, pues para ellas no tener empleo significa la disminucion de los recursos
para atender las necesidades basicas en cuanto a vivienda, transporte y hasta para tratar la
misma enfermedad. Esta es la razon por la que muchas personas enfermas se hacen
dependientes econémicamente de algun integrante de su familia o redes de beneficencia,
factor que incide, en ocasiones, en su bienestar emocional, pues muchos se sienten ansiosos
al considerarse una carga para sus seres queridos. Elizabeth al tener la oportunidad de ver el

panorama desde la otra orilla relata:

Deberian de haber condiciones como que pudieran adaptarse a esa persona, bueno listo, esta enferma,
contratémosla medio tiempo, o sea, como poder brindarle esa oportunidad porque el hecho de que
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este enfermo no es algo que usted lo decidi6, es una condicion que nadie dijo: es que yo quiero estar
enfermo, jno! entonces si fuese la gente de pronto mas humana, de pronto el pais podria cambiar un
poquito y podria uno ayudar a esa persona, porque claro, uno no se va a sentir bien: bueno, listo, no
me dieron trabajo por mi condicion; dificil (Elizabeth).

Elizabeth cree que deberian existir marcos constitucionales® que favorezcan la
multiplicacién de vias, de espacios de participacion laboral para la poblacion afectada por
la enfermedad, esencialmente, que sean tomadas en cuenta sus necesidades reales y su
derecho al trabajo. Para ella es dificil reconocer que existen pocas posibilidades de
movilizacién, lo que sin duda es una gran preocupacion para quienes logran vincularse al
mercado estando enfermas y bajo tratamiento quimioterapéutico, pues se emplean de forma
transitoria, casi siempre en medio tiempo, lo que implica una remuneracion mas baja, pocas

posibilidades de ascenso y de crear una trayectoria ocupacional.

En dltimas lo reconstruido por la narradora es la manifestacion de la exclusion, el apartheid
laboral para quienes no gozan de buena salud; su relato contiene la expresion de los
prejuicios corrientes de la sociedad. La situacion se agrava ain mas para las mujeres que

con diagndstico de cancer tienen una baja formacion y cualificacion profesional.

2.3 Narrativas de valor

La estrecha vinculacién entre sufrimiento y valentia hace que, tal como sefialabamos en el
capitulo anterior, una cualidad esperada de las personas con diagnostico de cancer sea su
fuerza. Gracias a la articulacion de estos dos componentes hay una preocupacion constante
del paciente por recuperar la salud y no decepcionar a sus familiares; para quienes son
madres, la ansiedad por pensar que dejaran solos a sus hijos, que no los veran crecer, les
impide darse por vencidas, pues el discurso dominante, reproducido no sélo por el personal
de la salud, sino también por la misma sociedad, legitima a quienes perseveran con la
quimioterapia como personas fuertes y valientes, indicador de amor a la vida y de hacer

todo a su alcance para mantenerla.

%8 Si bien en la legislacion laboral colombiana no se ha establecido una normativa donde se especifique que la
persona con enfermedad crénica no deba ser contrata para realizar algun tipo de trabajo remunerado, tampoco
existe alguna que obligue a los empleadores a que asi sea; sin embargo, las experiencias de las y los pacientes
con cancer han evidenciado que si hay discriminacién con quien tiene la enfermedad, pues varios de ellos han
sido victimas del rechazo y estigmatizacion. Durante nuestra practica académica era frecuente escuchar en
ellos, cdmo siendo cualificados para asumir un cargo laboral, no eran los seleccionados para su ejecucion.
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Esto tiene que ver con la valoracion que usualmente tienen las diferentes sociedades de la
vida, y por ende, su puntual preocupacion por atenuar las condiciones adversas que la
ponen en peligro. En este sentido, si ya se ha establecido y reconocido estrategias de
cuidado y mecanismos farmacologicos para tratar un mal, se espera que quien tenga su
salud deteriorada y por consiguiente su vida amenazada, tomen medidas al respecto. De
acuerdo a esto, hay unas expectativas sociales frente a la conducta que debe adoptar el
paciente en el tratamiento de su enfermedad, por lo tanto, hay quienes juzgan

desilusionante que algunos decidan claudicar.

La evaluacion méas frecuente que se hace de quienes abandonan el tratamiento de
quimioterapia es que son debiles y no aman la vida; esta I6gica estigmatizante frente a los
comportamientos del paciente con céancer, en relacion a su tratamiento médico, hace que
quien rompe con el discurso dominante, es decir, el discurso oficial de que la quimioterapia
es el anico medio legitimo para tratar la enfermedad, deba asumir que su conducta no sea

vista con buenos 0jos.

Empero, es comun que para algunos pacientes sea importante la opinién publica de sus
acciones, su necesidad de ser fuertes y sobrepasar la debilidad fisica que ostentan sus
CUerpos, se convierten en una motivacion que, sumada a otros factores ya mencionados, los
impulsa a responder rigurosamente a las exigencias del tratamiento, evitando
anticipadamente las sanciones sociales que no sélo pueden proceder de los agentes de la
salud, sino de su propia familia que se erige como victima de las acciones del paciente; si

falla, éstos se quedaran solos.

Efectivamente, existen elementos culturales, valores y creencias que alimentan la idea de
que debemos ser fuertes ante las adversidades, se nos socializa para que aprendamos que
los grandes problemas o retos requieren mayores esfuerzos, sufrir es una manera de lograr
una mayor resistencia; esa es justamente, la impresion que se tiene de las personas que

reciben quimioterapia, personas esforzadas, resistentes.
La verdad yo decia, yo pensaba que yo era muy débil. Yo decia: yo soy muy débil, y con esto me di
cuenta de que soy muy fuerte porque cuando a mi me hicieron la quimio, es muy dificil, muy dura,

y una parte de mi familia, me decia: no te la hagas porque estas bien sin la quimio, le hacen la quimio
y se vuelve una nada y a pesar de que fue un proceso tan dificil yo lo superé y lo hice (Elizabeth).
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Desde esta perspectiva, la quimioterapia, al ser un procedimiento de sufrimiento y agravio,
tiene la posibilidad transmitir al ser humano capacidad de tolerancia al dolor, fortaleza y
coraje. Este pensamiento bordea con el significado que tienen los ritos de paso en algunas
colectividades, en la medida en que implica una prueba dolorosa que da fe de la
determinacion y fuerza del carécter de una persona, y con ello el merecimiento a un lugar

de reconocimiento, al prestigio social.

Le Bretdn (1999) en Antropologia del Dolor describe:

Enfrentar al joven a un sufrimiento deliberado es una manera de poner a prueba los recursos que el
grupo exige de él de manera perenne: resistencia, sangre fria y coraje. El rito de iniciacion o transito
es una escuela de moral social donde la prueba de la verdad consiste en la igualdad de alma
atestiguada en el momento en que el cuchillo penetra en la carne o desgarra la piel. La violencia del
dolor vale como prueba en el propio centro de ésta, dominarla sin perder el conocimiento expresa la
valentia de un joven que no cede bajo el yugo del dolor, y de esa manera prueba su pertenencia a la
comunidad de manera cabal (Le Breton: 1999: 264).

La comparacion de ambos actos se da en relacion al significado. Cierto es que la intencion
de la quimioterapia no es hacer del enfermo un emblema de fortaleza, porque no es
necesariamente un evento pablico, ni hacer una transicion a otro estadio vital; tampoco es
proposito de las personas hacerse fuertes a través de ella, pues lo que buscan es la curacion
o el control de la enfermedad; sin embargo, los significados socialmente atribuidos al

tratamiento, si lo hacen.

Puede pensarse entonces que los dolores y las molestias inherentes a la quimioterapia son
una prueba, un proceso formativo que modela una subjetividad mas recia y potente que
puede insertarse armoénicamente a un mundo que se sabe hostil y peligroso. Si se atiende
con valor y entereza este episodio dificil, puede constituir, quiza, un momento de pausada
transicion, en el que tras superar la prueba se pasa una fase de debilidad y se alcanza una

naturaleza llena de rasgos heroicos.

Bajo estos referentes, la quimioterapia se convierte en una posibilidad de revelar
resistencia, tenacidad y madurez, porque el dolor no sélo hace fuerte a la gente, los hace

sabios. De esta manera, se reafirma el postulado de Le Breton (1999), al sefialar:

El dolor padecido es un antidoto que registra un recuerdo de la resistencia a la adversidad, la cual
vuelve al iniciado menos vulnerable ante las pruebas inherentes a su condicion (...) la resistencia al
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dolor es una especie de diploma entregado ante la mirada de todos, que da fe de los méritos
incuestionables de un joven, el grito emitido de manera desdichada, o el miedo demasiado evidente
exhiben, por el contrario, el infimo valor de aquel que ha fracasado, para gran vergiienza de la
comunidad y de su familia (Le Breton: 1999: 264).

La prueba de méritos individuales que describe Le Bretdn es lo que ha dado origen a lo que

Sumalla y Otros (2013) denominaron las heroic narratives:
Las personas que sobreviven al cancer, en consecuencia, no nos hablan solo de los magnificos
avances técnicos y la habilidad de los doctores, sino de unas determinadas caracteristicas del self que
las convierten en personas excepcionales en su fortaleza de animo y positividad. Es este componente
el que justifica la celebracion puablica del sobrevivir. A través de un vasto complejo

desestigmatizador la enfermedad deja de hablarnos momentaneamente de las carencias y déficits de
la paciente para remitirnos a su gran fortaleza y positividad (Sumalla y otros 2013:36).

En relacion con lo referido, Elizabeth y Janeth, nos comentaron sobre su percepcion de las

personas que decidian no continuar con la quimioterapia:

Se sienten derrotadas, se dejan, porque a veces es duro, (...) Entonces pienso que ellos, se rinden,
se rinden [...] ;De debilidad! De pronto pensar: me voy a retirar podria ser como una de las
decisiones mas faciles; digo facil porque si estas en un tratamiento que sabes que te va a ayudar pero
que te estas sintiendo remal, lo mas facil seria: jme rindo!, dejo de sentirme mal por sentirme bien,

pero las consecuencias, no se sabe qué pueda suceder (Janeth y Elizabeth).

De todo lo anterior, es posible identificar dos formas de significar las acciones del paciente
en relacion al cumplimiento y continuidad con el tratamiento de quimioterapia, pues, por un
lado, debido a los efectos colaterales del mismo, se refleja en su apariencia fisica debilidad
y deterioro, pero, por otro, si es alguien que continla pese a estas dificultades, se reconoce,
frente a si mismo y ante lo demés, como una persona fuerte que es capaz de asumir la
quimioterapia como un reto en el que se busca la cura y el bienestar, lo cual es valorado y
exaltado. Ambas caracteristicas hacen que el registro simbolico de las personas
diagnosticadas con cancer esté rodeado de una profunda ambigiiedad que siempre oscila
entre los polos: fuerza-debilidad y aprobacion- rechazo social, lo que da como resultado

lecturas ambivalentes al momento de referenciar al enfermo.
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2.4 Relatos de esperanza, Relatos de dolor

En las narraciones de las mujeres es posible identificar como la quimioterapia ha cumplido
diferentes papeles en la vida de cada una de ellas, en este apartado queremos revisar lo que

para nuestras relatoras significd haberse sometido al tratamiento.

La quimioterapia para Janeth es vista como el proceso que debié asumir, entre los pocos

que puede escoger para sobrevivir, por lo tanto tiene una funcion salvadora:

A pesar de que es horrible la quimio yo vivo agradecida con ella porque me ha dado nueve afios,
nueve afios extra que si yo no hubiera hecho en ese momento me imaginaria que no estuviera aqui,
entonces a pesar de que ha sido terrible la quimio me ha dado la oportunidad de estar un tiempo mas
y de disfrutar a mi hija y que ella alcance sus metas y sus logros [...]Abandonar el tratamiento
significa morir en peores condiciones porque al menos uno hace el tratamiento pero, no es tan
terrible que si no lo haces; sino no lo haces va a ser ain mas terrible de lo que es (Janeth).

La misma opinion favorable la tiene Elizabeth, quien ya habia probado los beneficios de los
medicamentos en el tratamiento de la enfermedad, por lo que no dudaria en aceptarlo en el

caso de requerirlo nuevamente:

Yo si estoy cansada porque obvio, obvio que si, pero ya dije: me lo hago porque ayer me entregaron
un examen de pulmén y me salié sUper bien, o sea, en el pulmén no tengo nada, gracias a Dios;
entonces yo digo: Bueno, vale la pena continuar porque los resultados han sido buenos (Elizabeth).

Ella también es consciente que no s6lo la quimioterapia le ayudara en su recuperacion, sino
que ademas debe realizar ciertas acciones de autocuidado para lograr los beneficios

esperados. Nuevamente, refiriéndose a la quimioterapia nos dice:

Es como una de las alternativas que ayudan a que de pronto el cancer se erradique del cuerpo, pero
que no sblo se deje la quimioterapia como Unica alternativa sino que también se dé la buena
alimentacion por un lado y lo emocional, porque si yo me estoy haciendo la quimioterapia y me
estoy alimentando bien pero estoy con depresion diciendo: Me voy a morir!, de esta no me voy a
salvar!, llorando todo el tiempo, pues no se hace nada (...) entonces pienso que claro si dicen que
hay que hacerse quimioterapia, si, hay que hacerse quimioterapia (Elizabeth).

No obstante, para Elizabeth el tratamiento no ha dejado de ser una experiencia dificil,

Ilorando nos describe como fue y sigue siendo el inicio de los ciclos:

Para ustedes es normal llegar y entrar all& a la unidad de quimioterapia, ustedes estan sanas y de
pronto ustedes entran y ven a las personas que estan enfermas, sin cabello y puede darles pesar, pero
no es lo mismo vos entrar y... (Llora) cuando entré fue durisimo, o sea yo abri esa puerta y ver a
toda esa gente fue para mi: Dios, ;a qué me enfrento?; yo entré y vi esa imagen de gente mal, porque,
0 sea, y €s0 no lo he podido superar todavia, yo entro, no me pongo tan mal pero si me da duro, o
sea, Ver uno gente, personas que, 0 sea, ¢quién quiere estar ahi enfermo? jNadie! y una enfermedad
que te deteriora tanto, porque deteriora muchisimo a la persona, en todos los sentidos (Elizabeth).
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Por otra parte, en algunos casos, la quimioterapia pone al descubierto uno de los aspectos
mas terrorificos de la enfermedad: El dolor, este malestar fisico puede motivar el inicio del
tratamiento o su abandono. Este es el caso de Ofelia, quien, aunque dice deberle mucho a la
quimioterapia, pues en un inicio los medicamentos lograron reducirle el dolor, hoy dia esta

contemplando la idea de alejarse de aquello que en tiempos pasados la hacia sentirse mejor:
Ya me hizo lo que iba a hacer, ahora, lo que me hizo hasta ese tiempo ya se me esta devolviendo, ya
VOy es a empeorar, porque anteriormente yo lo recibia a mi favor, a mi favor, que no me daba esto;
ya no quiero aceptar mas porque ya no esta a mi favor (...) no es algo malo, sino que hasta ahi (...) el

tratamiento obr6 hasta ahi (...) yo digo que entonces cuando a uno le dé un dolor asi es mejor que ya.
(Ofelia).

La principal motivacion de Ofelia para asistir a la quimioterapia era no sentir los dolores
que por la enfermedad la aquejaban; sin embargo, asi define su situacion actual:
Yo tengo mucho miedo de hacer ese tratamiento, (...) yo me siento es como envenenada, al otro
dia yo amanezco como con las tripas amarradas; es un dolor muy tremendo (...) yo no
encuentro como expresarlo, como son esos dolores [...] Si eso que es controlada entonces yo digo
“ino! pues uno con el medicamento o sin el medicamento va a sentir el mismo dolor (...) No, yo no,

yo practicamente, como le digo yo, ponerme a aguantar, a soportar dolor... me qued6 ahi con este
dolor hasta que Dios se acuerda de mi. (Ofelia).

Hellen, también vive una situacion parecida, asi nos relata su experiencia con la
quimioterapia:
El decia (refiriéndose a su esposo): mafiana vamos y hacemos autorizar las quimioterapias y vas a
seguir asi sea lo ltimo que hagamos, y yo: jno!, es que el cuerpo es mio, ustedes no estan sintiendo
lo que yo he sentido, yo no quiero mas sentir este dolor, y si el doctor me mand6 diez gotas de

Tramadol me voy a tomar cincuenta!, asi yo tenga que mantener dopada hasta que Diosito se
acuerde de mi (Hellen).

En algunas personas con diagnostico de cancer la experiencia de dolor es frecuente, tan
comdn que se convierte en parte de si mismos; es una experiencia personal que evoca
emociones desagradables, que solo quien la vive podra entenderla, tratese del dolor en el
lugar donde se encuentra el tumor, el de las venas fragmentadas por una aguja, la puncion
de un catéter que puja por salir, o de las extremidades agrietadas por los efectos de una
quimioterapia. Hay un dolor fruto de la enfermedad, pero también hay dolor en la

busqueda de la cura.

Es asi como en los relatos de Ofelia y Hellen, queda en evidencia que ni siquiera las

personas cercanas, que han sido sus apoyos durante todo el proceso, pueden entender de
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qué se trata; esa es la razon por la que es tan dificil explicar a sus familiares por qué no

desean continuar con el tratamiento.

Ciertamente, el sufrimiento fisico pone a las personas en una situacion limite, y las
manifestaciones clinicas como las cefaleas, los colicos y los malestares organicos més
comunes, son irrisorios frente a un dolor inmanejable que no se controla, superan la
tolerancia, al punto que, en ocasiones, lo Unico que se anhela es la propia muerte. Dice Le
Breton:

“El dolor es una puncion de lo sacro, porque arranca al hombre de si mismo y lo enfrenta a sus
limites; se trata de una forma caprichosa que hiere con inaudita crueldad” (1999:18).

No es sorprendente entonces que los principales defensores e interesados en la eutanasia
sean pacientes oncoldgicos; el dolor desafia la razon y, sélo la morfina o cualquiera de la
gama de opiaceos disponibles, parece Gtil para aplacar a ese animal devastador en el que a
veces parece convertirse. Hay momentos en que se dificulta poner en palabras tales
sensaciones, y las caracteristicas del sufrimiento s6lo pueden expresarse mediante

alegorias:

Yo digo que lo més duro de esta enfermedad son como lo dolores, es como si tuviera una pirafia
dentro que te mordiera, algo que te mordiera la carne por dentro y a la vez como un colico
fuerte y no era como un célico de ganas de ir al bafio, sino como, yo digo que no he tenido hijos,
pero yo digo que mas 0 menos como el dolor de un parto (Hellen).

Caracteristico del dolor también es su intrusién en las situaciones cotidianas, la persona se
aleja no queriendo incomodar a nadie con expresiones de sufrimiento; se busca el
apartamiento, la soledad, alterando su vinculo con lo social, o por el contrario, cuando el
cuerpo es receptaculo de un dolor desmedido, se expresa en gemidos y se publica el dolor

en gritos. Al respecto, Hellen comenta:

En estos dias nos fuimos para Buga, en la Semana Santa, y yo crei que habia empacado las pastas y
no las habia empacado (...) yo no entré ni a la iglesia por ese dolor, yo llore y lloré; ese dia estaban
los bomberos; ellos fueron y me consiguieron Tramadol en gotas, pero, ya no me queria pasar el
dolor, ya no me queria como coger la droga y yo queria que me echaran méas gotas, mas gotas y el
doctor que estaba ahi dijo: no, solamente veinte gotas, mas de veinte no se le pueden suministrar; yo
queria que me lo inyectaran y tampoco querian, pero tampoco me queria pasar el dolor y yo:j
vamonos para la casa! (Hellen).

Ofelia y Hellen nos muestran otro angulo de la enfermedad y del tratamiento,
particularmente su version es mas aterradora y por ende la mas temible, en el dolor se basa

gran parte de la decision de iniciar el tratamiento, sin embargo, como se dijo antes,
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también es una de los principales motivos para abandonarlo, pues éste se convierte en

una amenaza frontal a la calidad de vida del paciente.

Las descripciones anteriores permiten observar como las lecturas que se hagan sobre la
quimioterapia estan determinadas en gran medida por los efectos y las consecuencias de los
medicamentos en el cuerpo del paciente y en la interferencia en los roles que éste ejerza.
Sin embargo, el dolor es apenas una expresion de los elementos que rigen la experiencia
con el tratamiento y que llega a influir en su permanencia o desercion del mismo, pues
como se vera més adelante, la continuidad en la quimioterapia no sélo se encuentra
mediada por la indisposicion fisica y emocional, sino que también estd permeada por
dimensiones econdmicas, sociales y culturales, lo que nos revela que la adherencia

comprende un campo de significacion muy variado.
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CAPITULO 111

ADHERENCIA AL TRATAMIENTO DE QUIMIOTERAPIA DE LAS MUJERES
CON CANCER

De la adherencia de los pacientes a ciertas practicas de cuidado, toma de medicamentos, en
horarios y fechas establecidas, asistencias a citas de control, entre otros, dicen los
profesionales de la salud, depende el resultado de un tratamiento, sin embargo, desde este
punto de vista se excluye el proceso personal de quien se somete a €él, pues no hay una
mirada incluyente en la que también se tenga en cuenta el contexto social, familiar,
econémico y cultural del enfermo con céancer, que permita captar la realidad multi-

determinada de la adherencia.

Pretendemos, entonces, en este capitulo, aportar una comprension mas amplia, quizas mas
justa, de la adherencia y/o desercién al tratamiento de quimioterapia, donde la mirada del
paciente sea lo méas importante. Aqui damos apertura a una forma un poco mas completa de
ver y entender este fendmeno, resaltando que los pensamientos, sentimientos y acciones de
los pacientes, en relacion a los escenarios y circunstancias socioculturales en las que han y

estan viviendo sus vidas, determinan cémo asumen el tratamiento.

Igualmente, nos detendremos a revisar los modos tradicionales usados por los equipos
médicos para atender al paciente con céncer y la implicacion que esto tiene en su
adherencia, frente a lo cual se evidencia que la dificultad mas frecuente, y dificil de
erradicar, ha dependido, muchas veces, del tipo de atencion meédica, donde el foco de
atencion es la patologia, el cuerpo fisico enfermo, pasando por alto lo que el paciente tiene
que decir frente a esto.

Finalmente, damos paso a la confrontacion ideoldgica entre el saber popular y el saber
médico, donde resaltamos el fuerte influjo que ambos tienen en el tratamiento de la

enfermedad.
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La adherencia comprende diversos comportamientos dirigidos a la propagacion o
mantenimiento en un tratamiento, lo que implica la realizacion de cambios apropiados del
estilo de vida o la evitacién de conductas contradictorias a las recomendadas por el personal
de la salud Sanchez (2007). El termino de adherencia, utilizado para referirse a ese tipo de
conducta, ha llevado a una amplia discusién en cuanto a la participacion del paciente en el
éxito o fracaso en su tratamiento, pues como esté planteado hace referencia a la obediencia
del enfermo en seguir las instrucciones médicas, otorgandosele un rol pasivo, de

incapacidad para tomar sus propias decisiones (Ferrer, 1995).

Generalmente es un concepto que se utiliza para referirse al uso adecuado de
medicamentos, sin contemplar practicas complementarias que le llevan al desarrollo
armonico y bienestar general de la persona. De este modo, en el presente estudio
comprendimos como adherencia al tratamiento a aquellos comportamientos, inducidos por
el discurso médico, que la persona con cancer realiza a favor de mantener buenas
condiciones de salud, entre lo que implica la toma de medicamentos, asistencia a citas
médicas de control y, principalmente, asistencia a la quimioterapia, asi como la
implementacién de habitos de autocuidado, que en conjunto complementan el proceso del

tratamiento médico.

Con base a ello, el interés se centrd en comprender por medio de las historias de vida de las
relatoras, cobmo ha sido su adherencia a la quimioterapia de acuerdo al significado que cada
una de ellas ha otorgado a la enfermedad y al tratamiento; comprendiendo ademas cuales
son los factores que han influido para continuar con el régimen médico, o de lo contrario,

que las motivé a no hacerlo.

Existen multiples factores que influyen en la participacion del enfermo en su proceso
oncologico, entre los que se encuentra la situacion econémica, las creencias culturales y
religiosas, carencia de apoyo familiar y social, pronéstico de la enfermedad, falta de
comprension del tratamiento y experiencias desfavorables con la enfermedad que hayan
sido vividas por alguna persona cercana (Ferrer, 1995). En los relatos de las mujeres
entrevistadas se identificaron algunos de éstos; para unas como elementos que les

permitieron tener una adherencia adecuada, como es el caso de Janeth y Elizabeth, y para

94



otras, como Ofelia y Hellen como lo que las impulsé a desplazarse al margen de la

conducta solicitada por las entidades sanitarias.

3.1 Apoyo Familiar

El enfermar no es s6lo un acontecimiento individual, es un proceso que conjuga varias
fuerzas, muchas de ellas encaminadas a la recuperacion del enfermo, privilegidndose,
esencialmente, a la familia como la principal mediadora en el proceso de salud-
enfermedad. Su apoyo frente a la situacion y el estrés que vive el paciente se considera

fundamental para la adherencia al tratamiento.

Frente a esta realidad Baider afirma que no es comdn que el enfermo con cancer asuma su
proceso de enfermedad en completo aislamiento social, pues lo ideal es que sea
acompafiado por la familia la cual, ha sido definida como unidad de cuidado® (Baider,
2003).

Desde los diferentes relatos, fue posible conocer como la familia cumplia con un rol
fundamental durante el proceso oncoldgico, en unas como apoyo indispensable y en otras
con una funcion menos gratificante. Veamos lo que nos dicen Elizabeth y Janeth al
respecto:
Dios me dio la fortaleza y mi familia; Dios y mi familia fueron los fundamentales, porque mi mama
y mi hermanita estuvieron ahi siempre ayudandome en todo lo que yo necesitaba, acompafidndome a

las citas, ddndome como ese amor y ese acompafiamiento que uno necesita en esa situacion, entonces
Dios y mi familia fueron el principal motor para yo continuar [...] Con mi otra hermana cuando

%® Concepto elaborado desde la Teoria de los Sistemas, uno de los marcos mas influyentes en la atencién con
familias. Desde esta perspectiva se reconoce a la familia como el todo de un sistema interaccional,
conformado por subsistemas — las partes-; es una unidad relacional de dependencia e interaccién entre los
miembros, por lo tanto, la evolucion y cambio en uno de ellos, implicard movimientos al interior de todo el
sistema. Lo anterior traduce que cada afectacién en una de la partes de la familia, implicara en si misma una
afectacion en su totalidad, y en este orden la enfermedad vendria siendo una situacién emergente que
movilizaria a cada uno de los miembros, quienes por medio del cuidado retribuirian a la estabilizacion del
sistema. Ver en: Rolland, John (2000). Familias, enfermedad y discapacidad. Una propuesta desde la terapia
sistémica. Barcelona: Gedisa Editorial.
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tenia las quimio venia y me acompafiaba cuando podia, pues porque ella tiene que trabajar; mi
hermano también era el que me consentia “que la gelatina, que la fruta” bueno, trayéndome lo que
quisiera comer para que estuviera bien (Elizabeth y Janeth).

Se puede descifrar en las experiencias de estas mujeres, que la familia ocup6 un lugar
transcendental durante el tratamiento, lo que directa o indirectamente las motivo a
continuar con la quimioterapia, pues para ellas, ser acompafiadas, comprendidas y
apoyadas, representd un estimulo positivo en su estado de animo, pese a las molestias
fisicas que generaba la patologia; sentirse amadas ayudd a reconocer y a rescatar los
motivos por los que valia la pena continuar con vida, y esto se vio reflejado en la
efectividad y cumplimiento que tanto Elizabeth como Janeth tuvieron en todo su proceso
(asistencia al tratamiento, citas médicas de control y la implementacion de algunos estilos

de vida sugeridos por los médicos).

En el campo especifico de la adherencia, varios autores como Aguilar y Pinzén; Frutos,
Mansilla y Cols, evocados por Garrido y Otros (2010), afirman que el tratamiento depende
en buena medida de la capacidad de los cuidadores y familiares para asistir al paciente en la
residencia, lo cual es valorado, por ejemplo, por medio del apoyo en la suministracion
correcta de los medicamentos y la atencion de sus efectos secundarios, la ayuda en el
acatamiento del régimen nutricional prescripto, el generarle cuidados postoperatorios,
recordarle y acomparfiarle en citas de control médico, entre otras, pues mientras la familia
sirva de sostén en el proceso de enfermedad, la buena calidad de vida del enfermo y sus

probabilidades de supervivencia tienden a aumentar.

Desde luego que estos principios no pueden aplicarse a todas las familias; afirma Fernandez
(2004) que se debe considerar que existen diversos contextos familiares y condiciones
particulares del paciente, por ejemplo en lo referido con su etapa del ciclo vital, el nivel
socioeconémico, la cultura familiar, el modo en que cada miembro de la familia se
relaciona con la enfermedad, la historia de las relaciones familiares del paciente, lo que en
conjunto influyen en que las respuestas de la familia tiendan a ser mas o menos intensas,
por lo que no en todos los casos sera ésta quien brinde la fortaleza y el apoyo que requiere
el enfermo en el proceso de enfermedad y tratamiento:

La hija se va porque ella a veces dice que es que yo soy muy jodona; jno! es que a mi me da un
desespero, si me entiende, y entonces yo le digo a ella: “déjeme si quiera un caldito a ver si con eso
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me pasa”, entonces ella dice: jAh! para qué le voy a hacer caldo si...”. Por eso, por la alimentacion,
en estos tratamientos a mi practicamente me toca es aguantar hambre (Ofelia).

Para Ofelia, la familia estd menos ligada a la satisfaccion de necesidades afectivas,
seguridad y proteccion; ella vive una experiencia en la que, ademas de tener que sobrellevar
la enfermedad, debe soportar el enojo de su hija frente a sus demandas de cuidado. Afirma
que no le ofrece atencion a sus necesidades fisicas y emocionales y se comporta, ante sus

0jos, como si no importara su malestar, sus dolencias.

La angustia y la decepcion que emergen al advertir la carencia de amparo y proteccion que
usualmente se cree funcion constitutiva de la familia, ha incidido en su decisién de no
seguir con el tratamiento; la frustracion ante un sufrimiento no reconocido la lleva a pensar,
como ella misma nos lo hace saber, que es preferible no continuar con un proceso que,
ademas de ser tormentoso para ella, es percibido como incomodidad para su familia. De alli
provienen este tipo de expresiones:

Yo le digo a ellos, para més tranquilidad: uno estar quejandose y ellos mortificandose jno!; que se
acabe el tormento tanto para ellos como para uno (Ofelia).

Ahora bien, no se trata de que no exista afecto, ni compasion por el integrante enfermo,
pues esta situacion esta ligada al dinamismo que la misma enfermedad introduce en la
estructura familiar, lo que puede generar enormes y variadas consecuencias. Fernandez
(2004) hace un balance de las méas frecuentes y menciona: alteraciones de orden afectivo
como la negacion, la ira, la tristeza o depresion®. lgualmente, sefiala que es usual el
aislamiento de la familia al restringir las relaciones y actividades sociales en pro del
cuidado del enfermo. En relacion a los roles y limites familiares, pueden presentarse luchas

por el poder, pérdida de la jerarquia, alianzas entre los miembros, coaliciones, etcétera.

También, advierte Fernandez (2004), la carga emocional que trae el cuidado del paciente
enfermo puede tener otras consecuencias para el miembro cuidador, algunas de éstas
pueden ser: depresidn, soledad, estrés cronico, descuido, exacerbacién de problemas de
salud, lo que se denomina Sindrome del cuidador etc. En consonancia con lo anterior,

suele surgir ambivalencia afectiva: por un lado puede desearse que el paciente mejore y

%0 para profundizar mas en este tema, ver: Elizabeth, Kiibler-Ross (2003). Sobre la muerte y los moribundos.
Alivio del sufrimiento psicoldgico. Barcelona: Grijalbo.
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viva mas tiempo, y por otro desear que todo termine con su muerte, lo cual puede dar lugar

a la culpa y distanciamiento con la persona enferma.

Y, por supuesto, un componente insoslayable es el desgaste economico; las familias con un
enfermo cronico presentan dificultades para solventar los gastos ocasionados por la
enfermedad y, cuando quien enferma es el proveedor, la delegacion de su rol entre los

demas miembros puede llevar a conflictos (Fernandez, 2004:252-254).

Todo lo anterior puede generar desajustes al interior del hogar por las nuevas dindmicas que
en éste se comienzan a implementar, lo cual, en muchos de los casos, llevan a una
transicion familiar en la que cada miembro debe adaptarse a responsabilidades con las que
antes no contaba, y tener que asumir el miedo, angustia e impotencia de querer hacer lo
pertinente para el paciente, ser fuente de apoyo en las decisiones que éste pueda tomar, o de
permitirle encontrar y/o visualizar nuevas respuestas frente a la incertidumbre que le genera
estar enfermo y bajo un tratamiento que, como ya se menciond, llega a producir mucho

malestar.

De este modo, en lineas generales, la familia estd estrechamente relacionada con la
probabilidad de que el paciente continie o no con el tratamiento; es el principal agente
motivador para cumplir con el conjunto de indicaciones médicas debido a su aporte
material, afectivo y emocional, haciendo que su influencia sea vital durante el curso de
enfermedad. Asi, podemos ver la adherencia no como una obligacion para cumplir a las
expectativas de los seres queridos, como en algunos casos puede suceder, sino como un
recurso para mantener mejores condiciones de vida. El apoyo moral, emocional y
econdmico que brinda el grupo familiar, puede hacer de ese proceso una carga mas liviana;
sin embargo, como se dijo antes, cada familia evalia y se comporta diferente ante un

diagnostico de cancer.
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3.2 Factores econdmicos

Las condiciones econdmicas tienen un lugar central en el curso de la enfermedad, Arrossi y
Otros (2012) consideran que ademés de las dificultades para el acceso a los centros de
salud, por las distancias que generalmente existe entre éstos y el lugar de residencia, el
factor econdmico se convierten en una de las principales barreras para la adherencia a los
tratamientos farmacoldgicos, teniendo importantes efectos sobre el estado de salud de los

individuos.

Este factor se hace mas evidente en la historia de Hellen; ella relata como la carga
emocional, fisica y econdémica que genera la enfermedad recay6 principalmente en su
pareja, quien se vio en la obligacion de tener que asumir la responsabilidad de su cuidado y
del hogar, adquiriendo, simultaneamente, el rol de cuidador y proveedor, lo que inquietaba

a Hellen por la incomodidad que creia generarle:

Yo veia que ¢l se acostaba y no se dormia (...) el papa lo llamaba: vea que nos quitaron los servicios,
entonces yo le veia como esa angustia, entonces dije: no, nosotros ya no, no podemos seguir asi,
porque es muy duro porque yo no tenia apoyo de nadie mas, solamente de él, porque mi cufiada me
acompafiaba pero ella no estaba trabajando. (Hellen).

En la narracién se muestra como a pesar de contar con el apoyo incondicional de su pareja,
la dificultad econémica se convierte en un factor que influye en su deseo de no continuar
con el tratamiento, pues a pesar que éste no tiene ningln valor para los ciudadanos
colombianos®?, estar enfermo implica otro tipo de demandas como las referidas a los gastos
que requiere adecuarse a una nueva dieta, el pago de transporte privado, la compra de
elementos de higiene y demas, con los que antes no se contaban y que, en la mayoria de los

casos, deben ser asumidos por la familia, en este caso la pareja.

Para Hellen no contar con los recursos econémicos necesarios para satisfacer los
requerimientos de la enfermedad, sumado a las molestias del tratamiento, la motivaron a no
continuar con la aplicacién, lo que le llevo a justificar su decision y de alguna manera a

determinar en qué condiciones si es aceptado desertar de la quimioterapia:

3 Ley Sandra Ceballos (1384). Articulo 14. Servicio de Apoyo Social. Consultar en

http://www.alcaldiabogota.gov.co/sisjur/normas/Normal.jsp?i=39368.

Ley Estatutaria por medio de la cual se regula el Derecho Fundamental a la Salud y se dictan otras
disposiciones. Articulo 6. Principio de Continuidad. Consultar en:
http://www.minsalud.gov.co/Normatividad_Nuevo/Ley%201751%20de%202015.pdf.
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Pues yo digo que uno tiene que tener un motivo para quererla abandonar, pero yo digo que
una persona que por lo menos tenga el apoyo y todo eso de la familia, un apoyo econémico,
yo creo que no la debe dejar. (Hellen).

A partir de la situacion de Hellen, es posible evidenciar como la condicion econdémica del
paciente y la familia llega a influenciar en las decisiones que se tomen frente al tratamiento;
los problemas de miseria, pobreza y marginacién a la que se ven expuestas muchas

personas debilitan su capacidad de gozar completamente de los dispositivos de salud.

Ademas, no podemos perder de vista que el cancer como el VIH/SIDA, la insuficiencia
renal crdnica y las enfermedades cardio-cerebro-vasculares, entre otras, son consideradas
enfermedades ruinosas o catastroficas’’. Una de las caracteristicas esenciales de estas
patologias, es la necesidad de complejos y costosos tratamientos para su manejo. En lo que
atafie al cancer, algunos de los pacientes requieren la extirpacion del tumor, ciclos de
quimioterapia y radioterapia, y, si es un paciente de cuidado paliativo, precisa
hospitalizacién o atencién médica prolongada en su domicilio, alli radica el importante
impacto financiero que la enfermedad tiene tanto para el paciente como para las EPSs. De
ahi que el Estado colombiano haya debido idear estrategias para financiar estas

enfermedades, que de otra manera seria imposible costear.

No obstante, a pesar de los esfuerzos crecientes, esencialmente, desde el disefio de politicas
sociales, los pacientes deben elegir si resolver las necesidades de alimentacion y vivienda, o
asumir los costos econdmicos de asistir al tratamiento, citas de control, adquisicion de
medidas higiénicas y nutricionales para mantenerse saludables. Sobre este asunto Arrossi &
Otros (2011) sefialan que las dificultades de tipo economico, el acceso desigual a los
servicios de salud tiene importantes efectos sobre el bienestar de los individuos, pues las
poblaciones méas pobres disponen de menos recursos para solventar el gasto de transporte a
los establecimientos de salud, lo que incide en los bajos niveles de adherencia.

Por otro lado, queremos resaltar un aspecto que si bien en los relatos de estas mujeres no se
evidencia como un factor que les haya influido para no continuar con el tratamiento,

corresponde una de las principales dificultades para la adherencia. Nos referimos a las

%2 Seguin el articulo 16 de la Resolucién 5261 de 1994 estas son aquellas que representan una alta
complejidad técnica en su manejo, alto costo, baja ocurrencia y bajo costo efectividad en su tratamiento.
Revisar en:
http://www.minsalud.gov.co/Normatividad/RESOLUCI%C3%93N%205261%20DE%201994.pdf.
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barreras impuestas por las Empresas Prestadora de Servicios (EPSs), a veces hasta por las
mismas personas que trabajan en ellas, quienes, en ocasiones, someten a los pacientes a
esperas interminables por medicamentos y autorizaciones de citas médicas, lo que, sin
duda, retrasa la posibilidad de que el paciente sea atendido con oportunidadss. Lo anterior

podemos verlo claramente reflejado en la narracion de Janeth:

Hay personas que a veces son desconsideradas, por lo menos, una vez, cuando peleaba por el
medicamento, la chica de la Eps me dijo que simplemente se le olvidé mandar el formato por
internet, entonces queria que yo asumiera que fue su olvido, pero su olvido para mi es vital porque es
mi salud la que estd de por medio (...) El cancer no es como otras enfermedades en las que uno
puede decir: jme puedo dejar de tomar los medicamentos!, en esto si se dejan de tomar los
medicamentos tiene consecuencias, entonces como les venia diciendo, se necesita gente que sea mas
humana, gente que sea sensible, que se ponga en el lugar del otro o al menos que sepa las
dimensiones de lo que esta tratando [...] Ese dia le dije: como no es a usted, no le importa si mando
los medicamentos o no los mand6, soy yo la que me estoy quedando un mes sin tratamiento; ella me
quedé odiando porque le dije eso, pero igual se lo tenia que decir (Janeth).

El relato anterior nos muestra como las acciones de una funcionaria de la salud puede

afectar de manera importante a un paciente con cancer, pues como lo expresa Janeth, es un

medicamento que le asegura mejores condiciones de vida, por lo que para ella esperar no es

en una opcion.

Es por esto que queremos resaltar la importancia de impulsar iniciativas no sélo en la
creacion de politicas estatales para solucionar la cobertura y buena atencion en salud, sino
poner en practica las ya existentes, asi como observar que realmente sean efectivas, pues,
como ya se mencion0, aunque en Colombia se ha establecido reglamentacion que busca
brindar al paciente con cancer las condiciones para recibir un tratamiento de manera
integral y oportuna, en el dia a dia se evidencian las falencias que presenta el sistema de
salud, por ejemplo con el pago de cuotas moderadoras, aun y cuando un paciente con una
“enfermedad de alto costo” no debe hacerlo, demora en las autorizaciones, carencia de
medicamentos en las farmacias y demas, que siguen siendo barreras de acceso a los

tratamientos, afectando el cumplimiento en los mismos.

La combinacién de estos elementos hace que, desafortunadamente, la Accion de Tutela se

haya convertido en el mecanismo principal para el acceso a la medicacién, consultas con

% Sentencia T-760 del 2008.
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especialistas, cirugias, tratamientos, examenes, concibiéndose como la forma regular de

proteger el derecho a la salud y la vida.

Lo dicho hasta aqui es una muestra de como la adherencia a los regimenes oncoldgicos no
depende exclusivamente de la voluntad del paciente, pues si bien se presentan factores de
orden interno y fisico, como sucede con el dolor causado por los medicamentos y la
desmotivacion que ello genera para continuar, es importante reconocer otros de tipo
externo, atribuidos a la distribucion inequitativa de los recursos en la poblacion que
incrementan la desigualdad social, y las barreras de acceso impuestas por las mismas EPSs
que influyen en las capacidades que el paciente tiene para actuar sobre su propia salud, y

por ende adherirse a los tratamientos.

Hemos visto entonces, que tanto el apoyo familiar y la dimension econdmica, son
importantes para la adherencia a la quimioterapia; esto se vio reflejado en como cada una
de las relatoras ha asimilado el tratamiento de manera particular, para algunas, sus familias
han sido una fuente importante de apoyo y cuidado, lo que les ha permitido continuar en el
proceso, mientras que en otros casos, como los de Hellen y Ofelia, el cumplimiento en la
administracion de la quimioterapia se ve afectado por una insuficiente red social y familiar

gue provea sustento econémico y emocional.

3.3 Interaccion del paciente con el profesional de la salud

Para la adherencia a los tratamientos médicos es fundamental el tipo de interaccion que se
establezca entre el profesional de la salud y el enfermo; éste Ultimo deberd sentirse
satisfecho con la relacion y tener comunicacion eficaz con el profesional. Estudios como el
de Libertad (2003) han demostrado que proporcionar informacion necesaria, de modo que
garantice un nivel minimo de comprensién por parte del paciente, favorece que haya una
mejor adherencia con el tratamiento, pues conocer anticipadamente sobre los efectos
secundarios que posiblemente pueden generar los medicamentos, influye de forma positiva
en que la persona no desista en un primer momento. Al respecto, Janeth describe la

importancia de una buena comunicacién con el personal de la salud:
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Hay pacientes a las que no le explican, ni siquiera le dicen: “vea se le va a caer el cabello” sino que
“tomese ese medicamento, tomese este y este es el tratamiento” pero en ningin momento “esto le va
a causar sensacion de llenura, esto le va a tumbar el cabello, esto le va a salir erupciones en la piel”,
nada de eso (Janeth).

Como ya se ha mencionado, el enfermar es un proceso de doble cara; de un lado estan las
alteraciones fisicas, y por otro, las implicaciones emocionales. La persona enferma se
enfrenta a la incertidumbre de saber si lo que le indicaron serd para curarlo, aliviar las
molestias o para prolongar la vida; siente temor al iniciar un tratamiento reconocido por sus
efectos colaterales y ademas, en caso de curacion, siempre esta el miedo latente a una

recidiva.

Por esta razon, cuando el paciente con cancer asiste a una consulta medica, llega con una
serie de dudas sobre como sera realmente su régimen médico y de qué manera esto podra
afectar su vida, lo que le lleva a desear que quien la atienda sea un profesional que le brinde
informacion certera y oportuna que le facilite comprender el proceso que iniciara, lo que en
conjunto le permitird apegarse a las indicaciones médicas adecuadamente. Frente a esto

nuestras relatoras nos comentan su propia experiencia:

El doctor (...) una persona muy, en ese momento, una persona fria como un témpano de hielo
impresionante que no quitaba sus ojos del computador, poco contacto visual con el paciente;
recuerdo que lo primero que me dijo, que le pregunté “;doctor me voy a morir?” y dijo “no, €so se te
va a caer el pelo”. Bueno, lo que iba a hacer de la quimio, pero muy seco y muy duro en ese
momento [...] A veces son muy crueles; una amiga que estaba muy mal le dijeron: “disfrute a su
hermana que va a durar seis meses” y seis meses y lleva nueve afios viva (...) Yo digo que ellos
creen que estan por encima de Dios, a veces tiene como el Ego tan elevado que ellos creen que
levitan; les hace falta ponerse en los zapatos del paciente (Janeth).

De acuerdo al relato de Janeth, en su experiencia en la consulta médica se encuentra con
quien solo da respuesta a una de sus necesidades, es decir, s6lo a quien le ordena
medicamentos para controlar el cancer, mas no a otro ser humano que la reconozca como
sujeto que sufre y que esta angustiado ante la impactante noticia de la enfermedad. Un otro

quien no se fija en ella como persona que siente mas alla que malestar en el cuerpo.

Resulta fundamental enunciar aqui la perspectiva de Cortéz (1997), quien sefiala que el
sujeto enfermo lo que explicitamente le solicita al médico es la cura, la prescripcion e
informacién sobre la enfermedad que tiene, pero ademas del saber técnico, quien esta
enfermo al sentirse angustiado, ansioso, temeroso, también quiere ser escuchado y

reconocido como un sujeto que padece; espera un discurso que le favorezca la integracion
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consigo mismo, mas alla de lo bioldgico. No obstante, hay que tener en cuenta dos
importantes aspectos que limitan a la mayoria de especialistas para dar cumplimiento
efectivo a las demandas del enfermo.

Por un lado, éstos, al igual que los pacientes, hacen parte de un sistema de salud que
ademas de regular la autorizacién de medicamentos, tratamientos y realizacion de
examenes especializados, también restringe el tiempo de atencion del médico en consulta,
pues por la misma carencia de especialistas, las altas tasas de incidencia en cancer, y los
pocos presupuestos distribuidos a la salud en nuestro pais, estos espacios son limitados,
dando prioridad a la revision clinica y la formulacion médica, y dejando en segundo plano

la interaccion directa entre sujeto- sujeto.

Y, aunque en algunos casos, el especialista reconozca la importancia de este tipo de trato
hacia los pacientes, no siempre esta en sus manos hacerlo, pues las mismas logicas
estructurales le impiden que sea asi. Es por esto que, si bien no se justifica la atencién
desinteresada de algunos profesionales, tampoco pueden desconocerse las condiciones

reales del sistema de salud colombiano®*.

Sumado a lo anterior, debemos tener en cuenta que las ciencias de la salud se rigen desde su
nacimiento desde el modelo biomédico, el cual es entendido como una practica e
intervencion cientifica, caracterizado por sus pretensiones de objetividad positivista y un

enfogue eminentemente bioldgico y técnico (Caramés en Fernandez, 2004: 251).

La enfermedad es concebida bajo este enfoque como una variacion anormal en la funcion
de alguna parte del cuerpo, por lo tanto la funcion del personal sanitario debe ser
justamente restituir el equilibrio bioldgico del organismo; los elementos sociales se
presentan como innecesarios, se le juzga baladi porque en este &mbito lo Unico que debe ser

registrable es lo organico.

Asi, las categorias conceptuales, la adquisicion de habilidades para abordar el fendmeno
salud- enfermedad y la relacion del profesional de la salud -paciente se definen en un

proceso de formacion armonico al Positivismo y al Método Cientifico; estas son las bases

% Normas sobre ética médica LEY 23 DE 1981. Revisar articulo 10 y 11. Ver en:
http://www.gonzalodiaz.net/1100/ley100/texto_ley23de1981.shtml
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epistemoldgicas sobre las cuales se asienta el conocimiento médico, lo que elimina de
entrada toda alusion al sistema cultural y todo lo que esto implica; se anula el valor del
contexto, la historia del enfermo y la enfermedad.

Esta es una de las razones por la cual la voz del enfermo es omitida de las historias clinicas
e informes médicos, o, en su defecto, es resefiada de una manera brevisima que la hace
imperceptible. En consonancia con esta idea, se encuentra las aportaciones de Angel
Martinez (2008) al sefialar:
“El modelo biomédico de las enfermedades se ha constituido a partir de un isomorfismo entre
categorias médicas (nosologias) y hechos (enfermedades) que ha sacudido fuera de la esfera de su
atencion al propio enfermo, a su biografia, su mundo local y también sus condiciones sociales y

materiales de existencia. La enfermedad y no el enfermo es la prioridad de la biomedicina”.
(Martinez 2008: 85).

En el proceso de combatir la enfermedad el médico toma como base principal la anatomia
de la persona, pues finalmente ésta tiene una localizacion en el cuerpo y asi lo evidencian
las tecnologias diagndsticas; es ahi cuando la tradicional divisién mente/cuerpo se hace
evidente, y la persona, aunque portadora de la patologia, es desligada de su cuerpo; se
fracciona lo bioldgico de lo social, dejando al margen las cuestiones psicoldgicas,

ideoldgicas y culturales, ya que esto no se corresponden con su campo de accion.

Precisamente en un intento de superar estas concepciones, en la actualidad son los mismos
médicos quienes estan promoviendo la necesidad de que exista una formacion integral
donde se conciba la enfermedad no s6lo como realidad bioldgica, sino que se reconozca su
caracter holistico, haciendo evidente que ésta afecta no sélo a la persona diagnosticada,

sino también, su ambito familiar, social, laboral, y muchos otros.

Es asi como varios profesionales, entre ellos la médica y profesora de la Universidad de
Columbia Rita Charon®, han planteado que un acercamiento narrativo, donde el paciente
como persona sea el eje de la atencién médica, afecta positivamente el tratamiento de las
enfermedades. Esto es lo que se ha dado a conocer como Medicina Narrativa o Medicina
Basada en Narraciones. Al respecto, Greenhallgh y Hurwitz, citados por Carridé (2006),

sustentan que las narraciones cumplen una funciéon de “puente” entre médicos y pacientes;

%Al respecto puede revisarse Rita Charon, R (2001). Narrative Medicine, A Model for Empathy, Reflection,
Profession, and Trust.» Journal of American Medical Association.
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estos autores consideran que este “puente” ayuda a reducir la distancia entre saber acerca de
la enfermedad del paciente y comprender su experiencia. En relacion a lo anterior cabe
registrar lo dicho por Carrio:
Cuando los médicos pueden jugar un papel en el desarrollo e interpretacion de esas narraciones, se
convierten en “miembros honorables” de muchas familias. Cuando, en cambio, suprimen las historias
personales de sus pacientes y las convierten en una historia clinica, en la historia de un caso que mas

se parece a una cronica, pueden ofrecerles los beneficios de “la ciencia moderna” pero, si hacen solo
esto y no dan lugar a sus narrativas, los sustraen de su humanidad, de su posibilidad de comprender

su situacion lo que, en definitiva, incrementaré su sufrimiento (Carrié 2006:15).

Como se observa, lo que buscan estos profesionales es incorporar a la formacion médica
competencias interpretativas y empaticas que permitan un mejor acercamiento con la
persona enferma y de esta forma introducir aspectos humanisticos en la practica de la
Medicina. Pues bien, aungue este enfoque no suele ser usado por el grueso de los
profesionales, algunas personas como Elizabeth, han podido toparse con médicos que
encuentran formas eficaces de transmitir la informacion al paciente y hacerlo sentir
coémodo:
Yo llegué con ganas de decirle: no doctor, esto a mi me da muy duro y pues eso, yo me siento bien
sin hacerme ese tratamiento y yo me lo hago y son cinco dias de vémito, son cinco dias que yo no
puedo pararme de la cama de lo maluca que estoy; él me decia: desafortunadamente en esta
enfermedad no se sabe qué es peor, si la cura o la enfermedad, pero es lo Unico que te puede
garantizar que estés bien. Esas palabras de una persona que ha estudiado, yo decia: bueno, listo,
voy a luchar y yo sé que me voy a recuperar y el pensamiento positivo [...] EI doctor conmigo ha
sido excelente médico (...) él me ve y me dice: mi flaca como estas de linda, dandome como ese

animo, jvamos que usted puede!, (...) ya lo pudimos hacer una vez y lo volveremos a hacer
(Elizabeth).

Algunos agentes de la salud, ademas de ser conscientes de las ventajas que tiene para el
paciente establecer buena comunicacion y relacion positiva con el profesional, llegan
aplicarlo durante sus consultas, logrando, en algunos casos, estimular la continuidad en el
tratamiento farmacoldgico. En el relato citado vemos cdmo Elizabeth, aunque en algin
momento haya pensado en la posibilidad de no continuar con la quimioterapia, fue
convencida por su médico, quien ademas de explicarle claramente las consecuencias que

podia tener los medicamentos en su cuerpo, la alienta para continuar con su proceso.

Del mismo modo, el relato nos muestra la condicion de verdad que se le atribuye al

discurso médico que, en tanto conocimiento legitimo, ejerce un gran dominio sobre las
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ideas y las vidas de las personas, adquiriendo una influencia colosal en las decisiones del

paciente

No estd por demas advertir que gran parte de su aceptacion descansa ostensiblemente en
que no todos los pacientes tienen gran conocimiento sobre la enfermedad, la comprension
genuina del cancer y sus tratamientos esta reservada para quienes pertenecen por entero al

campo de la medicina. De no ser asi, nada justificaria que sus mandatos fueran acatados.

Aun asi es preciso reconocer que la posicion subsidiaria en la que se encuentra el paciente,
en la que se acaba por pensar que el médico lo sabe todo, elimina, en ocasiones, el deseo de
saber sobre los procesos que se estan llevando a cabo para mejorar su salud, qué
medicamentos les estan administrado y cuél es el objetivo de su aplicacion, alimentando la
indiferencia de algunos de ellos frente a la enfermedad, pues hay tal seguridad en que el
profesional de la salud hace lo correcto, que el enfermo no siente la necesidad de
cuestionarse sobre sus acciones, ni sobre lo que ingiere, contrario a ello, confia en que cada

medicacion y sugerencia es justamente lo que él o ella necesitan para estar bien.

3.4 La adherencia, entre los saberes populares y el conocimiento cientifico.

Hay quienes sintiéndose comprometidos con la cura de la enfermedad acuden a respuestas
legas o populares sacadas de sus diferentes marcos culturales, los cuales pueden incluir la
automedicacion, practicas esotéricas, terapias alternativas, pécimas herbales e incluso
animales, como la sangre de gallinazo y hasta polvillo de carne de culebra. La busqueda de
la cura adopta regularmente aspectos magicos, misticos y rituales haciendo que con
frecuencia se presenten dificultades en la conduccién técnica del tratamiento, tal como lo
prescriben los agentes sanitarios.

A mi suegra le gusta mucho consumir hierbas, entonces me da que agua de Anamu, que Noni, que

una mata que se llama Lengua de Suegra que dicen es muy buena, muchas cosas asi (Elizabeth).

Una sefiora de por alla del Cauca, nos hablé de un médico muy bueno que habia curado el cancer y
vendia un agua en unas botellas, entonces me dijeron: ;Quiere que le traigamos alguna botella de
esas?, yo dije: si, cualquier cosa menos la quimioterapia; yo me tomo lo que sea. Yo todos los
dias como podia me levantaba y cortaba un pedazo de Sabila, tomaba Sabila, todo lo que me decian,
el Noni, todo lo que me decian tomaba y que una tal Lengua de Suegra que es una mata que es como
babosita, con papaya; eso me lo licuaban con papaya y me daban no mas el agua, y yo me tomaba
todos los dias eso. (...)Yo decia, esto de pronto me puede servir, es como la otra opcién que no es la
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quimioterapia y al menos eso no me va a dar vomito ni nada; la gente me decia: eso ha curado mucha
gente, entonces yo decia: de pronto (Hellen).

Este tipo de saberes entran en la categoria de conocimientos subyugados tal como se
definen desde la perspectiva Foucaultiana. White y Epston (1993) presentan un detallado

analisis al respecto y escriben:

Foucault denomina conocimientos «populares locales» o «indigenas», es decir, los conocimientos
«regionales» que estan actualmente en circulacion, pero a los que se niega el espacio en el que
podrian representarse adecuadamente. Se trata de conocimientos que sobreviven en los margenes de
la sociedad y que se consideran de bajo rango, insuficientes y exiliados del dominio legitimo de los
conocimientos formales y las ciencias aceptadas. Son los «conocimientos ingenuos, ubicados muy
abajo en la jerarquia, por debajo del nivel exigido de cognicidn o cientificidad» (Foucault, citado por
White y Epston 1993:41).

Sin lugar a dudas, este tipo de préacticas suelen ser considerados conocimientos de segunda
clase, pues carecen de un sélido fundamento cientifico que las respalde; se presentan como
antagonicos al conocimiento totalizador y rigido de la medicina. Su ejecucion rompe con el
discurso dominante, o discurso oficial, de como debe ser tratada la enfermedad. Debido a
esto, vemos cdmo la supervivencia o la cura planteada desde las entidades sanitarias
comporta restricciones que muchas veces son percibidas como insatisfactorias, al no existir
un margen de libertad y autonomia de la persona con diagnostico de cancer, en el manejo

de la patologia.

La sanacion requiere entonces el esfuerzo de las personas por acomodarse a los ideales de
los profesionales a cargo, deben adaptarse a logica institucional; es decir, la cura descansa

sobre la idea de que el mandato médico debe ser obedecido a cabalidad.

Good, citado por Martinez (2008) destaca como determinados paradigmas cientificos
pueden entenderse como epistemologias fundamentalistas que se rigen por las légicas
similares a los discursos religiosos, cémo es la idea de una “creencia unica”. Piénsese, cita
el autor, que la educacion del paciente sobre los efectos nocivos de las drogas o sobre
determinados habitos de riesgo ha tenido como referente, no muy lejano, una cierta idea de
salvacion, aunque sea esa salvacion que se deriva de la “creencia correcta” para el
mantenimiento de la salud y la evitacion de las enfermedades (Martinez, 2008: 22). Este

supuesto es confirmado en la narracion de Elizabeth:

Por mi casa hay un amigo cercano que es médico naturista(...) por ejemplo cuando a mi me dio
cancer de seno yo fui donde ese médico y me dijo: no se haga la quimio que yo la curo, obviamente
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la medicina natural es mucho mas lenta pero te hace efecto y no te va a dafar nada; a mi me dio
miedo y yo dije: No!, Dios mio, el cancer es rapido y uno no puede como descuidarse, entonces
yo dije: no, pues no puedo hacerlo (Elizabeth).

Lo anterior, permite apreciar que el fendmeno de la adherencia requiere de la presencia
de una estructura definida de pautas moduladoras, sobre lo que puede o no hacerse.
Estos regimientos van desde las érdenes y prohibiciones médicas en aspectos elementales
de la vida cotidiana como sobre lo que puede comerse, hasta la vigilancia abierta de quienes

deciden no regresar a la administracion de la quimioterapia.

Sobre estas regulaciones Elizabeth y Hellen nos dicen:

Una vez vine a quimioterapia y dije: esta es la Gltima vez que vengo, pero pensé entre mi, no le dije a
nadie, bueno, resulta que la enfermera de alli de quimo me dijo: Elizabeth, necesito que me ayudes,
mire que ese paciente que esta alld, era un muchacho triguefiito, nunca le supe el nombre, él va a
abandonar la quimio, entonces me dijo: usted hable con él (...) mire que el pelado tiene veintidos
afios, él estd muy joven y usted sabe que esto es lo que le garantiza a ustedes que no sé qué [...] El
doctor me decia: usted tiene que seguir, usted tiene que seguir, y lo llamaban a él (esposo) y le
decia: ella esta muy joven, tiene que seguir porque es lo Unico, el cancer esta avanzando con mucha
fuerza entonces es lo Unico, ella tiene que volver a las quimioterapias, sin embargo hubo un dia en
el que yo me senté con él, y le dije: jpues no! (Elizabeth y Hellen).

Sin ese encuadre indicativo que la enmarca, la no adherencia dejaria de ser una trasgresion
a la norma, a la ley que la prohibe, y solo seria considerado una conducta mas de las
personas en tratamiento. Es por esta misma razén que los recursos terapéuticos como los
brebajes o las propias creencias misticas de quienes esperan ser sanados por una fuerza

superior, son mantenidos en secreto; pocos revelan abiertamente este tipo de précticas:

Yo nunca le he dicho al doctor que yo lo hago porque yo sé que no lo van a creer y de pronto van a
decir: no tome porque de pronto te va a hacer un efecto contrario, te va a cortar el medicamento 0 no
sé qué; pues la gran mayoria de médicos no van a creer en la medicina natural (Elizabeth).

Estas acciones son vinculadas habitualmente a la ignorancia e irresponsabilidad del
paciente, pues van en contravia del paradigma médico, y por lo tanto desatienden el sentido
racional. La certeza sobre la etiologia de la enfermedad y su curacion deben descansar
exclusivamente en manos del personal clinico, lo que hace preciso marginar completamente

otras estrategias terapéuticas ensayadas por las personas.

Por lo demas, no hay que olvidar que su adscripcion profesional los dota de un codigo ético
que deberan defender a expensas de perder su reconocimiento y legitimidad como agentes
de salud. Sus actuaciones dependen de una estructura constituida por los pardmetros de la

asistencia médica previamente establecidos; éstos incluyen mandatos deontoldgicos y
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procedimientos reconocidos como los socialmente correctos, asi como también contiene

leyes que sancionan y los inhabilitan si disienten en lo convenido.

Como trabajadores de la salud dificilmente pueden resignarse a aceptar el destino que han
decidido los pacientes, su formacion académica y laboral les impide “abandonarlos” a su
arbitrio, pues confian que los recursos que les ofrecen son los adecuados, por lo tanto deben
proteger al enfermo de una amenaza grave, llamese en este caso metastasis, recaida o

muerte.

A esto hay que agregar que la practica medica esta condicionada socialmente, y que con las
ideologias clinicas se conjugan los aspectos mas humanos de los profesionales de salud, por
lo tanto, aunque su accion corresponda con el orden del discurso cientifico, ésta también
estd impregnada de prejuicios y miedos, lo que nos recuerda que su quehacer es la
combinacion de una formacién profesional, con una trayectoria personal y familiar; el
manejo que hacen de la enfermedad, ademéas de estar imbuido en un tono cientificista,
expresa su peculiaridad social y cultural, y como bien sabemos, eso es algo de lo que jamas

se podran despojar.

Sin embargo, lo planteado, nos lleva a preguntarnos hasta qué punto la cultura de una
persona puede ser considerada un obstaculo para la adherencia y puede convertirse en una
aliada terapéutica; en nuestra opinién, el primer paso es contextualizar culturalmente al
paciente, es decir, conocer el marco que guia sus creencias y practicas en relacién a la
enfermedad y, por supuesto, aceptar que éste puede estar inserto en un sistema social

diferente y, hasta totalmente opuesto al de los agentes de la salud.

En la practica seria menester considerar nuevas formas acercarse al paciente oncologico,
promoviendo un consenso razonable entre sus saberes y el de los profesionales de la salud,
incluso, identificar los beneficios de ciertas practicas culturales en el tratamiento de la
enfermedad, esto con el fin de demostrar que ambos conocimientos pueden interactuar y

complementarse.

Resumiendo, podemos plantear que el reconocimiento a la diversidad cultural y el derecho
a la diferencia, puede abrir las puertas a la ampliacién de formas de ayuda a las personas

con diagnostico de cancer. De lo contrario, si se desconoce su realidad social/sistema
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cultural, se hace imposible comprender sus resistencias o dificultades para a adherirse al

tratamiento, dando lugar solamente a la imposicion de estrategias de curacion.
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CAPITULO IV

OTRAS LECTURAS SOBRE EL CANCER Y LA QUIMIOTERAPIA

Uno de los principios centrales de Terapia Narrativa es demostrar que ninguna historia
contiene la totalidad de la experiencia de una persona; siempre se privilegia unas en
menoscabo de otras, por este motivo, este capitulo integra las narrativas que eran
soslayadas por las narradoras, cuyo contenido contradecia los relatos de incapacidad y de
dolor que habian formado a lo largo de sus vidas; se rescataron nuevas versiones de la
enfermedad y el tratamiento. Estas historias fueron co- construidas entre narradoras e
interlocutoras, por medio de la escucha y la reflexiéon de lo que se decia, dando lugar a la
configuracién de otras formas de comprender la experiencia, esta vez menos saturadas de
aspectos negativos, mas impregnadas de aprendizajes, cambios de identidad y

reconocimiento de facultades.
El objeto de este capitulo es entonces, devolverles a las pacientes otra mirada de su propia

narrativa que le permita modificar la forma habitual en que se ven a si mismas, y ademas

desarrollar una nueva relacién con la enfermedad y el tratamiento.
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Con el lenguaje asignamos sentido, explicamos la vida, damos orden al mundo y narramos
nuestras historias; usamos el lenguaje para relacionarnos, para influir y para cambiar
(Anderson: 1997). No hay significado fuera de él, es por esta razon que el relato es un
medio privilegiado para acercarnos a la realidad, a los sentidos de vida y a las logicas

internas de cada persona.

Cuando una persona decide hablar de si misma lo que se pone de manifiesto es su registro
autobiogréafico; ese recorrido por la propia vida otorga la oportunidad de realizar
descubrimientos, reflexiones y, en consecuencia, parte de la realidad se ve modificada.

Algunos de los personajes que aparecen en estas historias tuvieron que soportar
acontecimientos en sus vidas que las hicieron sentirse humilladas e incapaces; crecieron
pensando que ciertas caracteristicas de su personalidad eran vergonzosas, incapacidades
perennes. De todos estos eventos emergieron una serie de mal entendidos que actuaron
negativamente en la forma de leerse y narrarse a si mismas, lo que sin duda intervino en la

construccion que hicieron de su identidad.

Simultaneamente, aqui también comprendimos que nos movemos en un mundo saturado
por definiciones rigidas y estereotipadas sobre el cancer y la quimioterapia, que nos impide
hacer otras lecturas de la enfermedad y el tratamiento; tan inmersos nos hallamos en esas
definiciones que aceptamos como regla predominante el sufrimiento. Afortunadamente,
como bien lo sefiala Bruner, citado por White y Epston (1993), la experiencia vital es mas
rica que el discurso, es decir, a pesar de las cruentas definiciones que se hagan de la vida de
una persona, de la enfermedad y su tratamiento, estas son sélo algunas de las multiples

lecturas que pueden hacerse.

Es asi como en los relatos de estas mujeres, a pesar de las molestias fisicas y emocionales,
fue posible rescatar aspectos que se salen de lo superficialmente percibido por los demas,
del relato dominante, y se dio lugar a otros poco visibles, hasta para las mismas

narradoras.

Son variados los hallazgos realizados por ellas durante sus relatos, si retomamos una

narrativa como la de Hellen, ésta descubre que una infancia cargada de maltratos y
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vejaciones no es determinante, y que la enfermedad fue la oportunidad que le permitio ser

cuidada, complacida por su esposo, como pocas veces habia sido en su vida.

El me ayudaba a poner el pafial, ¢l madruga a la galeria de Santa Elena a trabajar y €l en la noche,
hasta me daba pesar, porque yo me acostaba y yo queria agua, le da a uno mucho como antojos, la
quimioterapia no te dan ganas de comer sino como de...si, como antojos, entonces a media noche yo
queria un cubito de hielo — Le decia: Papi no me puedo dormir, yo quiero un cubito de hielo, y él
bajaba y me traia un cubito de hielo; yo queria comer harina de trigo, era como una ansiedad y queria
harina de trigo; y él iba y la conseguia (...) todas mis amigas me decian: eres muy afortunada porque
nosotras teniamos esposo hasta que nos diagnosticaron esta enfermedad, de ahi para alla nunca
tuvimos esposo, entonces eres como muy afortunada (Hellen).

Elizabeth y Janeth reconocen cémo la enfermedad y el tratamiento les permitieron conocer

aspectos que ignoraban de si mismas.

Yo decia, yo pensaba que yo era muy débil porque yo era una persona que con cualquier cosita, a mi
me contaba alguien unas historia asi como donde hubiese una muerte o algo asi y yo lloraba; yo
decia: yo soy muy débil, y con esto me di cuenta de que soy muy fuerte porque cuando a mi me
hicieron la quimio, la quimio es muy dificil, muy dura, y a mi familia, una parte de mi familia, me
decia: no te la hagas porque usted esta bien sin la quimio, le hacen la quimio y se vuelve una nada y
a pesar de que fue un proceso tan dificil yo lo superé y lo hice.* [...] Yo creo que antes si era
como floja; floja como resignada “si sucede bien y si no, no”, en cambio yo ahora pienso de que
no; soy mas luchadora, peleo, hago valer mis derechos; antes era como muy dormida, yo creo;
ahora soy mas despierta (Elizabeth y Janeth).

Elizabeth, también se da cuenta con la lectura actual de su historia, que su concepcion de la

vida ha ido cambiando; al reconstruir sus primeros dias con el diagnostico nos cuenta:

Yo tenia un cabello larguisimo, larguisimo, crespo hermoso, todo el mundo tenia que ver con mi
cabello — Decian: jque cabello tan hermoso!, no sé qué y yo decia: Dios mio, voy a perder mi
cabello, 0 sea, en ese momentico uno es tan tonto, digo tonto pues porque yo sélo pensaba en cémo
me voy a ver fisicamente, voy a cambiar; no pensaba ¢serd que voy a salir de mi enfermedad?, ¢sera
que esto me va a...? (Elizabeth).

Como vemos, narrar es un acto dinamico, activo, sujeto a una constante evolucion en el
tiempo, basta con remontarse unos afios atrds y comparar para darse cuenta de que cada vez
somos distintos. Segun White y Epston, el narrador al poner en movimiento su historia,

organiza su experiencia en acontecimientos secuenciales temporales; ellos manifiestan:

““Para percibir el cambio en su vida —para experimentar que su vida progresa— y para percibir que
esta cambiando, una persona necesita mecanismos que le ayuden a organizar los eventos de su vida
en el contexto de secuencias coherentes en el tiempo, a través del pasado, el presente y el futuro.
Dicho de otro modo, la deteccién del cambio es vital para la representacion de significados y para
experimentar agencia personal en la propia vida; y esta deteccion del cambio es engendrada por la
introduccion de una concepcion lineal del tiempo” (White y Epston, 1993:50).

% Relato ya citado, en el capitulo I11.
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Segun dicha apreciacion, la narrativa ademas de proveer al narrador la sensacion de ser
actor de la propia vida, ofrece una constancia del si mismo; el sentido de continuidad le
permite saber que su historia estd en constante evolucion y cambio, de que nunca esta
completa, sino que permanentemente estan en proceso de construccion, por lo que siempre

hay posibilidades de reconfiguracion.

Con cada nueva version, las personas reescriben sus vidas. “La evolucion vital es similar al
proceso de reescribir, por el que las personas entran en los relatos, se apoderan de ellos y
los hacen suyos” (White y Epston, 1993: 30). Justamente esto nos ofrece los testimonios de
Elizabeth y Janeth, pues ello las motiva a hacer una revision a fondo de sus vivencias, de
las antiguas concepciones de si mismas, de la enfermedad y el tratamiento, y en especial, de

las bondades de estar vivas.

Por otro lado, conjugadas las narrativas de Elizabeth, Janeth, Hellen y Ofelia dan cuenta de
una versién no oficial del cancer que trasciende los relatos de sufrimiento, para crear uno
que se adentra y que nos adentra como lectoras de estas historias, en una reflexion sobre la

vida misma.

Era frecuente que una vez terminada la entrevista se produjera la impresion de que nos
encontrabamos ante personas que estaban viviendo al limite; al poco tiempo llegamos a
entender que cada historia vehiculizaba una cuestién que escapaba a nuestras intenciones

investigativas, la probabilidad de muerte.

Sin duda, el céancer aparece como una amenaza para la vida, su caracter azaroso
representado, en ocasiones, en malestar y dolores, recuerdan que el cuerpo tiene una
caducidad y con él se extingue el ser que lo habita y no hay nada que despliegue una
significancia mayor que el hecho de existir; es por esta razon que desde el diagndéstico de la

enfermedad se inicia una secuencia de procedimientos para evitar la muerte.

Para nuestras narradoras ser diagnosticadas con un cancer estadio 1V, es decir, en un estado
metastasico que hace improbable su irreversibilidad, se vive como una sentencia de muerte,
y aunque se haga lo posible por restaurar la salud, la enfermedad no deja de ser una

advertencia de expiracion.
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Sin embargo, esta situacion las dota de un sentido de humildad que las lleva a valorar lo
conocido y a disfrutar lo ordinario, lo acostumbrado. En definitiva nadie se deleita mas con
la vida que quien esté& a punto de perderla, de quien la tiene en riesgo.

Anteriormente yo era como materialista, ahora no, y de pronto ahora vivo como el
momento, hay que vivir el momento porque uno no sabe, tenga o no tenga enfermedad uno
no tiene la vida comprada, usted puede salir ahora y tener un accidente de transito y ya se
muri¢ y perdi6 su vida; de pronto uno se enfrasca mucho en pensar en el futuro, pero no
sabe si usted va a tener un futuro; es mejor vivir el presente, el aqui y el ahora.(...) Ahora
vivo feliz, feliz sin preocuparme mucho de si el futuro llega; obviamente se tiene que
trabajar en el presente para tener un futuro, pero hay que tratar, el ser humano tiene que
tratar de ser feliz, buscar esa felicidad. Mi felicidad es estar con mi familia, es pensar que
me voy recuperando, es pensar que si me llego a morir de pronto ya di lo que tenia, pues a
pesar de que quiero vivir (Elizabeth).

Uno con esta enfermedad aprende como a valorar las cosas, qué saco peleando en estos
momentos, sabiendo que tal vez mafiana no esté y todo va a transcurrir igual, va a quedar
como ese resentimiento, entonces uno trata de llevar la vida mejor; por lo menos como de
no pelear, como de disfrutar el Gltimo momento cada dia porque uno no sabe en qué
momento le toque (...) Uno muchas veces estd bien y uno no se atreve a decirle a la otra
persona: yo te quiero, admiro tanto esto de ti (...) Yo le digo a mi esposo: si Diosito un dia
dice “me la voy a llevar”, yo me muero feliz porque estoy tranquila, lo inico que si me pone
a pensar a veces es el nifio, pero de resto, de ahi para alla yo digo, en esta enfermedad me he
dado cuenta de muchas cosas y he aprendido a valorar muchas cosas y personas que en
realidad nunca pensé; si, me cambio bastante [...] Lo mismo que lo material no es nada,
para que mas que el pan de cada dia, uno vive muchas cosas, la vida se desperdicia mucho,
esa es la verdad. (Hellen y Ofelia)

El colocarse en un modo diferente del habitual respecto a si mismas, produjo una relacion
distinta con la vida. La emergencia de la muerte proporciona cierto brio, un caracter
atrevido que las arrojé a trazar nuevos recorridos, a apasionarse por la novedad, ensayando
situaciones que antes no se habian atrevido a experimentar; es asi como algunas de ellas se
sintieron empujadas a aspirar y a conseguir lo que hasta ese momento no habian alcanzado.
Hace muchos afios habia visto a unos indigenas que hacen esos collares de tejido, alguna vez yo dije
“voy a comprar uno”, pero pues son carisimos, entonces yo dije “no, yo quiero aprender”, pero como
que antes no habia el espacio, no habia tiempo porque a veces los turnos de enfermeria son una cosa
loca [...] En cambio, por lo menos estos tres, cuatro afios ya pasaditos, que hay mucho espacio, en
radioterapia hay un grupo de tejedoras ... ya hago collares hermosisimos y pulseras, entonces era
algo que yo pensaba “no, eso era dificilisimo y es algo que con constancia, cualquier cosa, asi sea

que uno no sepa nada de nada, lo puede lograr”. (...) “A veces pienso que quiero meterme a hacer
una carrera y digo: jvoy a meterme a estudiar!” (Janeth).

A veces, se convierten en devoradoras del tiempo y la existencia trascurre en una sumatoria
de ocupaciones, ya sea intelectuales, laborales o del cuidado de otros; la vida se deslie en
una sucesion de tareas a realizar, compromisos heterogéneos que les proveen la balsamica

sensacion de estar viviendo. Pareciera, por momentos, una resistencia al encuentro con la
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muerte, la que podemos considerar como una desaparicion progresiva, un silencio absoluto,

un dejar de hacer.

No obstante, ese potencial vital al que nos referimos varia dependiendo de la persona, de
los avatares de su existencia y de su edad. En algunos casos hay quienes se instalan en una
posicién distinta en la que lo Unico que anhelan es la quietud y el sosiego.
La vida mia..., es como yo le digo: el trabajo, el trabajo, pero si yo perduro es porque voy a cambiar
el habito mio, ya no voy a ponerme que a pensar en trabajo, 0 sea que va a ser un cambio en mi, si
me entiende (...) el Sefior ha sido muy querido conmigo me ha facilitado todo esto, de todos los afios
que trabajé, que he trabajado como un animal, esta es la vida que, desde que comenzd esta
enfermedad esta es mi vida de verdad, porque en este momento a mi no me ha faltado nada, han

estado pendientes mucha gente, practicamente, la familia no es mayor cosa, pero mucha gente,
entonces ya que, de qué me quejo (Ofelia).

Junto con la angustia de la no existencia, y el reconocimiento de que se es una persona
finita, se acrecienta la desesperanza y el miedo, pero, paraddjicamente, en esta misma
situacion, como observamos lineas arribas, se restaura el placer de existir y se revaloriza la
vida. Janeth reflexionando sobre su experiencia con la enfermedad y lo que le ha implicado

mantenerse con buenas condiciones de salud, expresa:
Yo por lo menos ahora cuando veo a la gente fumando en la calle, metiendo vicio o algo, me da
como una tristeza, el sentimiento es tan grande porque digo: “no valoran como la dimension de tener
un cuerpo sano, un cuerpo pues con toda la vitalidad y todo lo que... tarde o temprano todo lo que
uno le hace al cuerpo le pasa su factura”, de pronto uno ahora no lo ve pero... ellos no lo ven porque
estan jovenes pero con el tiempo... [...] A veces me da como rabia, uno que luchando con la
enfermedad y todo, y que quiere estar sano y estar bien y a veces las cosas no van demasiado
bien, entonces da una sensacién asi, como de impotencia; yo diria que hay que cuidar el cuerpo,

hay que consentirlo, hay que valorarlo, valorar que esta bien y pensar mucho, porque a veces toman
decisiones muy a la ligera (Janeth).

La experiencia con la enfermedad le ha permitido reconocer a Janeth la importancia que
tiene el autocuidado, lo que implica “estar sano”, pues quiza solo hasta que estuvo “del otro
lado”, le fue posible otorgarle un valor diferente a su cuerpo, visto ahora como el medio
para alcanzar el bienestar fisico. De esta forma, es posible encontrar en los relatos la
importancia que tiene para ellas apreciar cada momento de la vida y las cosas “sencillas”
como lo es estar con las personas a las que se ama, aprovechar los tiempos de ocio, cuidar

el propio cuerpo y ponerse en el lugar del otro.

Como vemos, diferente al relato saturado donde ha primado el sufrimiento y el dolor, del

proceso de narrar se desprenden aprendizajes que conceden nuevas formas de pensar en la
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enfermedad, nuevos significados de lo sucedido y nuevas formas de actuar. Las narradoras
ganan conciencia de la multiplicidad de eventos que estaban pasando y que se perdian
cuando so6lo se habla de los sucesos dificiles.

Esto es similar a lo que significan White y Epston (1993) cuando se refieren a eventos
extraordinarios, es decir, a los “hechos o sucesos que contradicen los efectos que las
situaciones dificiles y los discursos dominantes tienen sobre la vida de las personas y sus
relaciones” (White y Epston, 1993:69). Dicen los autores que este tipo de acontecimientos
pueden facilitar la creacion de nuevos significados en el presente, lo que les permiten a las

personas volver a atras y revisar su historia personal y la de sus interacciones.

Hay que reconocer que es bastante dificil realizar una externalizacion donde las mujeres se
separen de las descripciones saturadas de la enfermedad, porque son sin duda innegables; es
incuestionable que el cancer es una realidad biologica que altera el rol social, afectivo y
econdmico de las personas y, por ende, estd presente en la vida de las pacientes. No
obstante, el examen detenido de las narraciones hace posible hallar eventos, ideas, acciones
que permanecen ocultos por el peso que tienen los relatos de sufrimiento y de dolor cuando
se habla de cancer y de su tratamiento; no obstante, durante la conversacion pudo
surgir, reconocerse y transfigurarse la imagen que se tenia de ambos dando origen a

nuevas formas de pensar, de actuar y significar lo sucedido.

Justamente Gergen, citado por Anderson (1997), entre otros, sefialan que es a través del
intercambio, en la interaccion, donde es posible generar este tipo de significados; afirma
que las palabras en si mismas son so6lo abstracciones, signos y es el otro el que permite la
palabra signifique. Gergen dice:
Los términos y las formas por las que llegamos a comprender [conocer] el mundo y a nosotros
mismos son artefactos sociales, producto de intercambios humanos situados histérica y culturalmente

(...) y no son dictados (...) por el objeto [de la descripcion] (Gergen citado por Andersen,
1997:265).

En otras palabras, es gracias a la interaccion entre narradores e interlocutores donde se hace
perceptible los acontecimientos extraordinarios; asi mismo, al escuchar y acompafar a
quien narra se contribuye en la construccion de un nuevo relato, son las voces que dialogan

las que van tejiendo nuevas historias.
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Por otro lado, Gergen, citado por Anderson (1997) tambien sefiala que la identidad se
establece a través de lo que decimos de nosotros mismos, de cdmo nos representamos ante
los otros; en otros términos, es una realidad narrativa fundada en el lenguaje. Dentro de esta
I6gica, el relato es el punto de partida para rehacer la identidad, lo que de hecho

constituye la base para empezar a experimentar la enfermedad de otra forma.

En este caso las pacientes generaron un nuevo conocimiento que paso a formar parte de las
definiciones y percepciones sobre si mismas y sobre su condicion de salud, lo que, de
alguna manera, ayudo a renovar su forma de representarse y vivir con el diagnéstico. De
aqui pues la importancia de la narrativa, tanto para liberarse de las historias unitarias que se
han forjado sobre las personas, como de las elaboradas sobre la enfermedad y el
tratamiento. Pero, insistimos, esto ocurre Unicamente cuando se toma el tiempo y la

distancia necesaria para evaluar la situacion.

Algunas de las palabras de Janeth resumen muy bien esto:

Uno no mira todo el proceso de la enfermedad y luego uno se da cuenta que ha sido como guerrero
todo el tiempo que he estado ahi batallando (...) uno a veces no se detiene como a pensar todas las
cosas por las que ha pasado, sino que simplemente va siguiendo, va siguiendo y no mira todo el
proceso, y Yo creeria que si, se ha batallado mucho, mucho, mucho (Janeth).

Estos descubrimientos significaron para muchas el fortalecimiento de nuevas miradas como
mujeres; ahora se proyectan como seres que pueden realizar suefios y se sienten capaces de
intervenir en sus vidas y en sus relaciones con los otros. Evidentemente, esto tiene que ver
con la presencia de una reflexion sobre lo dicho, las narradoras son conscientes de que
cuentan una historia sobre ellas mismas, se cuestionan la forma como sucedieron las cosas
y sus decisiones; como ya se ha mencionado, se vuelven conscientes de que su historia no

ha terminado y aun queda mucho por escribirse.

Por ultimo, no debe dejar de subrayarse que si bien las narrativas pueden facilitar o
dificultar el como se vive, siempre sera posible usar el lenguaje para influir y editar aquello

gue no Nnos representa COMO queremos.
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REFLEXIONES FINALES

1. Las narradoras que participaron en este ejercicio de investigacion se hallan inmersas en
un mundo saturado por relatos dominantes sobre si mismas, el cancer y la quimioterapia,
ahi se halla buena parte de la fuente de sus historias. Ellas relataron sucesos de sus
biografias, obtenidos mayoritariamente de los relatos predominantes en su entorno, los
cuales modelaron el mundo que narraban. No hay un narrar despojado de influencias
externas, toda narracion necesita lugares de amarre, y por esa razon cada palabra enunciada

por ellas tenia un correlato en su cultura.

Al relato le antecedian historias fundantes: las familiares, los mensajes orales y visuales
reproducidos por los medios de comunicacién, lo que decian los agentes de salud, entre
otras; en ellas habia conceptos, ideas fuerza que dieron forma a lo que decian sobre ellas

mismas, sobre la enfermedad y su tratamiento.

El que sus familiares y la sociedad hubiesen hablado antes sobre ello les proporciond un
marco de referencia para interpretar su experiencia con la enfermedad, las sensaciones y los
pensamientos surgidos durante el proceso oncoldgico; incluso, les ayudd a definir sus
comportamientos de afrontamiento. Fue el acceso a otras narraciones lo que les permitio
hacer sus propias lecturas y relatos sobre el cancer y la quimioterapia. Por lo demas, hay
que subrayar que estas construcciones individuales también son un aporte a los relatos
dominantes, por lo tanto las mujeres, a su vez, influyen en la elaboracion de marcos de

interpretacion generales.

2. La enfermedad, es un suceso que irrumpe y pasa a convertirse en un hecho trascendental
en la biografia de las personas, si bien llega a completar la gama de historias que venian
acumulando las mujeres, el cancer logra ocupar un lugar predominante. Con frecuencia se
dice que la historia de su vida esta dividida en dos partes: antes y después del
diagnostico, expresion basada, esencialmente, en los cambios que la enfermedad trae al
estilo de vida, proyectos personales y familiares del paciente, ademas, por su fuerte

valoracion negativa que viene asociada al dolor y al sufrimiento.
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De ahi que se hiciera dificil dar apertura a una lectura en donde no estuviera inscrito el
cancer; éste se encuentra presente en el mundo de las mujeres de varias maneras: toma de
medicamentos, realizacion de exdmenes de laboratorio, cumplimiento de citas médicas,
practicas de cuidado; todos estos elementos son recordatorios constantes de la enfermedad,
y aunque en ocasiones algunas mencionaron que olvidaban que tenian cancer, el

compromiso de autocuidado las traia de vuelta al presente.

Sin embargo, a pesar de todas las dificultades manifestadas por las narradoras, fue posible
hallar aspectos valiosos en esta situacion; en la tarea de organizar y relatar su experiencia,
descubrieron sucesos, personas significativas y sentimientos que habian sido suprimidos.
Era necesario revisar con detenimiento sus historias para visibilizar otras facetas de sus
vidas y renovar su identidad, combatiendo los insidiosos estereotipos que habian sido
construidos sobre ellas mismas, varios de ellos asociados a la debilidad, a la pasividad y el

abandono.

Las narradoras advirtieron que solo privilegiaban la lectura de horror que usualmente se
hace de la enfermedad, y no se incorporaban los acontecimientos distintos y positivos que
les estaban ocurriendo y que al ser narrados dieron otro significado a sus historias, a su
vidas: valentia, perseverancia, capacidad de afrontamiento, asi como la importancia de
valorar a las personas queridas, expresar sentimientos, disfrutar del tiempo libre, quererse y
cuidarse a si mismas, son aspectos que lograron ser destacados e interiorizados por cada
relatora, lo que al final deja para ellas, para nosotras y para quienes conozcan sus historias,

reflexiones sobre el valor que tiene la salud y la vida.

3. Simultdneamente, los relatos fueron una forma de encontrar salida a la tension, a las
emociones surgidas ante un episodio de alto impacto para sus vidas. Lo dicho por las
mujeres no eran hechos triviales, su narracion giré alrededor de un evento que amenaza su
existencia; ellas estan insertas en una dinamica que no pueden modificar a su voluntad,
existia entonces la necesidad de relatar, de organizar y tejer una historia con propdsito de
pronunciarse sobre el dolor, la rabia, la impotencia, el panico de quien se sabe en riesgo de

muerte.
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El hablar, como rasgo definitorio de la narrativa, fue sin duda un acto liberador y, eso de
alguna forma justificé su importancia en un contexto de enfermedad, especialmente por el
nivel de autoestima y la fragilidad de las personas en estas circunstancias. Escucharlas fue
una demostracion de consideracion y respeto por sus historias, porque se les rescata de lo
cotidiano y comdn que puede parecer en el escenario hospitalario y las convierte en

historias Unicas, dignas de ser atendidas.

Es necesario afiadir, que cuando una persona verifica que esta siendo escuchada por el otro,
le permite sentirse acogida y reconocida, lo que afecta positivamente su autopercepcion e
incide en su bienestar, por lo tanto, escuchar es una destreza que todos los interesados en
utilizar el enfoque narrativo, ya sea para investigacion o intervencion, deben potenciar;
ademas de recordar que debemos dar el tiempo para la expresion, saber que nuestros gestos,
nuestras miradas, marcan la pauta de la conversacion. También debe entenderse que, a
veces, no hay palabras para relatar lo acontecido y deberemos acompafar el silencio del

otro.

4. La cosmovision en torno a la quimioterapia, estd sustentada en el discurso médico
cientifico como método probado y aprobado para curar y controlar el cancer; en cuanto
procedimiento legitimado por la ciencia, su efectividad no se cuestiona. El reconocimiento
de sus beneficios como lo son: la posibilidad de alargar los dias del paciente e impedir el
recrudecimiento de los sintomas de la enfermedad, constituye un criterio dominante para

permanecer en el tratamiento.

Concebida asi la quimioterapia, la adherencia descansa, en gran medida, en el alto grado de
confianza que el paciente le otorga al discurso clinico y a la figura del médico como
representante de ese saber; éste a su vez puede operar como agente de motivacion.

Al mismo tiempo, se descubre que el imperativo de “lucha”, tan divulgado por los medios
de comunicacion para referirse a lo que pareciera ser un deber del enfermo de cancer, es
apropiado por algunas de las pacientes y las impulsa a mantenerse activas en el tratamiento,

pese a sus efectos secundarios.

Asociado a lo anterior, la capacidad de tolerancia a las dolencias fisicas se revela como un

factor importante para la adherencia, si bien, no en todos los casos, el dolor es inherente a la
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enfermedad y el tratamiento, en ocasiones obliga al paciente a claudicar del tratamiento

para no prolongar el sufrimiento.

La participacion de la familia en los cuidados de la persona enferma también es
considerado vital en la adherencia; sin embargo, la reestructuracion de las rutinas
familiares, la distribucion de roles y los gastos econdémicos para atender la enfermedad,
pueden provocar conflictos en su interior, haciendo que el enfermo no desee continuar con

la administracion del tratamiento.

Esto evidencia que son varios los elementos comprometidos en la decision de dar
continuidad o no a un proceso médico, y por lo tanto la adherencia debe ser planteada como
un fendmeno multidimensional, donde se reconocerse el contexto socioeconémico, politico
y cultural en el que se han desenvuelto las personas con diagnostico de cancer, para conocer
los significados que éstos tienen sobre la enfermedad y su relacion con el tratamiento, pues
como se evidencia en el estudio, cada experiencia es uUnica y, por lo tanto, ninguna

explicacion para la adherencia, o no adherencia es concluyente y definitiva.

Sumado a lo anterior, debe destacarse que la adherencia suele ser vista solo desde el
modelo médico, no se da cabida a la voz del enfermo, a su historia, a su sistema social que
es lo que finalmente soporta y consolida sus practicas. Si esto se tuviera presente en la
intervencion con los pacientes con cancer, seria posible, por un lado, tener mejor
comprension del fenémeno, y por otro, tener la oportunidad de conocer, particularmente,
qué factores influyen en que el €l sea un posible desertor, y con base a ello, plantear planes
de intervencion psicosocial, orientados a modificar la forma de acercarse a quienes

necesiten el tratamiento.

5. segun la narrativa de estas mujeres, los saberes populares para tratar la enfermedad
son vistos con sospecha por las entidades sanitarias; los sortilegios y las p6cimas, usadas
por algunas en busqueda de la cura milagrosa, se creen capaces de obstaculizar la
posibilidad de hacer efectivo los medicamentos que si tienen un respaldo cientifico. Por
esta razon, varias de las personas que recurren a estas practicas suelen ocultarlas a los
agentes de salud; sin embargo, debe subrayarse que hay imperativo ético y toda una
ortodoxia clinica detras de la prohibicion de estas estrategias de curacion.
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Lo anterior hace evidente la confrontacion ideologica entre pacientes y agentes sanitarios,
entre los arcaicos mitos sobre la enfermedad y rituales para remediarla, y el mundo
aparentemente racional y l6gico de la Medicina.

En ese orden, la no adherencia puede ser vista por un profesional de la salud como
irresponsabilidad, empero, para la persona enferma es independencia y autonomia; si bien,
las instituciones de salud actian como si hubiese una sola forma de pensar y una sola
manera de conducirse para tratar la enfermedad, debe reconocerse que ninguna forma de
pensamiento debe imponerse a la experiencia vivida por otro, aunque lo que se persiga sea
el piadoso fin de salvar una vida. Asi lo hizo Hellen, la Unica de nuestras narradoras que
resolvié no continuar con la aplicacion de la quimioterapia, lo cual le dio la posibilidad de
ejercer poder sobre si misma y sobre su cuerpo; se sintié con la libertad de comportarse a su
arbitrio, asi otras personas la pudieran sefialar por su decision y varios de sus familiares

temieran por las consecuencias ulteriores.

6. Durante la investigacién pudo observarse que la conversion de la apariencia corporal,
debido al tratamiento de quimioterapia, transformaba la identidad de las mujeres; en sus
cuerpos se hallan implicados muchos simbolismos que sirven de marcos de referencia
valorativos, en efecto, a pesar de que no tienen cabello y se ven més delgadas, hay un
reconocimiento de su fortaleza, no s6lo por parte de la sociedad, sino de parte de ellas
mismas, pues, a pesar de que sus cuerpos transgreden el discurso dominante sobre el cuerpo
femenino y, a algunas les ocasiond aflicciones de diversa indole, asumen esa metamorfosis
como prueba de que estan haciendo lo posible para controlar la enfermedad. Es decir,
consecuencia del tratamiento, se gesta una identidad cargada de actitudes y

comportamientos contrarios a la apariencia del cuerpo.

7. Para terminar, quisiéramos destacar que investigar a partir de un enfoque narrativo es, en
definitiva, ir mas alla de la investigacion; los relatos al presentarse en forma de historia, nos
introducen en la trama vital de un otro y la experiencia emocional se hace similar a la que
aparece cuando se lee un texto, por momentos nos dejaban suspendidas en un drama ajeno,
nos imagindbamos como seria estar pasando por esa situacion, hacerlo resultaba
angustiante, pues después de todo la posibilidad de enfermarse y de morir es probable para

cualquiera. Pero fue precisamente esta conexion y el intentar ponernos en su posicién, lo
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que hizo posible la compresion de sus pensamientos, fantasias, miedos e ilusiones, y todo lo

tejido por ellas alrededor de la enfermedad y la quimioterapia.

Nos dimos cuenta que no sélo los narradores se conectan con lo que estan contando, los
interlocutores de las historias se adentran en sus propias cronicas a partir del lenguaje del
otro y se piensa retrospectivamente sobre lo que ha hecho, dando lugar a introspeccion y
evaluacion de la propia vida. En esta ocasion, lo dicho por las mujeres fue una invitacion a
asumir un compromiso inteligente con lo que somos y con lo que estamos haciendo en el
presente. En sintesis, usar la narrativa como método de indagacion también tuvo un

impacto en nuestra historia e identidad.

Esto nos lleva a afirmar que la investigacion es siempre un proceso compartido, no
podemos concebirnos como agentes independientes; la objetividad es una ilusiébn. Como
trabajadores sociales nos movemos mejor en el mutuo reconocimiento, en la consciencia de
sabernos modelados reciprocamente. Desde esta perspectiva, no sdlo debemos evaluar que
efecto tuvimos en el otro sino, también, incluirnos y pensar de forma minuciosa de qué
forma la presencia del otro cuestiona mi subjetividad y mi vision del mundo, esto

favoreceria considerablemente nuestra labor profesional.
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ANEXOS



Anexo 1

RELATOS BIOGRAFICOS DE MUJERES CON CANCER

1.1 ME SIENTO ORGULLOSA DE ESTAR DANDO LA
PELEA; AHORA SOY UN SER HUMANO CON
FORTALEZA (Janeth)

Mi infancia fue tranquila, aunque todo fue preciso, nunca nos faltd nada. Tengo tres
hermanos, yo soy la segunda de ellos. No siempre estuvimos bien de dinero, estuve varios
afios sin estudiar; sin embargo, logre retomar los estudios y hacer mi carrera de auxiliar de

enfermeria.

Mi mama siempre fue una persona muy pasiva, poco afectuosa, me imagino que era porque
mantenia agotada; ella siempre trabajaba muy duro aplanchando y lavando. Mi papéa no
trabajaba tanto, por eso pasaba mas tiempo con nosotros, saliamos al rio, a hacer diferentes

actividades, por eso pienso que era mas cercana la relacién con él que con mi mama.

A los 14 afios empecé una relacion con un chico, y a los 20 quede embarazada de él.
Cuando nacio6 la bebé, él tuvo que viajar a los llanos, alla conoci6 a alguien; por esa razon
nos dejamos un tiempo, sin embargo, a pesar de que él tuviera una relacién con otra mujer,

siempre nos dabamos otra oportunidad. Ahora mismo estamos intentando vivir juntos.

4
A los treinta afios, me vi como un abultamiento aqui encima del seno derecho, eso fue

como en septiembre, pero como apenas estaba empezando a trabajar yo no podia ir al
médico, entonces;esperé hasta febrero. Al comienzo la bolita media tres centimetros y
cuandoLy_a fui, en febrero, ya media siete centimetros. Me diagnosticaron cancer de seno.
Recuerdo muy t}ien que en ese momento me senti desconsolada; pensé lo peor, no hacia
mas que llorar. Cuando finalmente me senti un poco calmada volvi a casa sin decir nada,

pues pense que podria con todo esto.



Me dijeron que me iban a hacer quimio coadyuvante para reducir el tamafio del tumor;
cuatro ciclos de veintiun dias; fui a hacerme la quimio sola porque en ese momento en mi
casa se presentaban otras situaciones y no queria darle méas dolor a mi mama, pero en la
primera aplicacion del medicamento me fue muy mal. Busqué a mis comparieros de la
clinica donde trabajaba, al verme asi me dijeron que era necesario contarle a mi familia;

fueron ellos quienes lo hicieron.

Pensaba que iba a poder mantener en secreto lo de la quimio, o por lo menos retardar el
momento en que mi familia se darian cuenta, porque uno cree que ocultando la verdad les
hace un favor, pero no, porque asi toca llevar todo el peso de la enfermedad sola; desde que
ellos se enteraron me senti apoyada; mi madre que siempre estaba al tanto del tratamiento y
exdmenes, mi hermana que me acompafiaba a las quimioterapias, y mi hermano
consintiéndome mucho, sobre todo en la alimentacion. Estos detalles me hicieron sentir

muy bien.

El oncdlogo clinico me dijo que iba a preservar el seno, que me habia hecho quimio
coadyuvante para no tener que sacarlo todo, que me iba a hacer la cuadrantectomia y que

después de eso iba a comenzar radioterapia y quimioterapia.

Yo pensé que me iban a cortar todo el seno, y pues jterrible! pobre de las pacientes que les
quitan todo su seno porque es muy... pues si a mi que fue un pedacito y me doli6 tanto, me
imagino, si lo quitan todo debe de ser peor; ademas, esa cicatriz tan horrible. Los médicos
dicen: “es por salud, es por su vida” pero igual; no porque uno piense que quitandoselo se
va a mejorar le deja a uno de doler. Me daban ganas de decirle al doctor: “Quitese ese dedo

porque si no se lo quita se va morir” pero es su dedo y le duele a uno.

Recordaba @ mi abuela por parte de papa que también tuvo cancer de seno, y sufrid
muchisimo, primero por el dolor, y segundo, porque ella se murié sola en un Centro de
Aislamiento para personas con cancer. Saber esto y notar que yo tenia el apoyo de todos me

fortalecio bastante{

! )
-
El proctso del cancer es muy dificil, sobre cuando tienes una recaida. Un dia fui al doctor,

me mando una endoscopia y una resonancia de abdomen, ahi se dieron cuenta de que habia

unos nédulos en el higado; el doctor me dijo: “hay que volver a quimio, hay que hacer la



biopsia y a empezar otra vez tratamiento”. Cuando haces una metéstasis ya te sentencian;

ya es una enfermedad terminal.

Para mi hija fue muy duro saber eso, la primera vez tenia nueve afios, pero la primera no le
afectd tanto, pienso yo, porque estaba muy pequefia y todavia como que no entendia, pero
ya cuando le dije lo de la recaida fue muy duro para ella y se vio reflejado en el colegio;
ella no expresaba todo lo que sentia, pero yo creo que estaba viviendo un temor grandisimo

de que me fuera a morir; estuvo muy mal durante esos dias.

El proceso para tratar la metastasis fue distinto; la quimio ya no era tan intensa como los
ciclos que me realizaban para el cancer de seno, pero me dejaban una sensacion de llenura
impresionante. Todo se tornd de nuevo dificil, se me volvié a caer el cabello, se me

reventaron los pies y las ufias de las manos se me cayeron.

Recuerdo que fue muy duro verme la cabeza asi pelada; en una ocasion, yo estaba en
Armenia, y en la iglesia habia una muchacha que estaba como acariciandose el cabello, yo
la vi y me entré6 como ese sentimiento, y a pesar de que en ese momento yo ya estaba
usando peluca, de acordarme de que no tenia cabello...Es muy duro, yo creo que de las
cosas mas duras de las que uno tiene que enfrentarse es la caida del cabello, o sea verse sin
cabello, porque como es un referente muy femenino, como que te hace ver bonita... ES

duro, duro, duro.

Me molestaba mucho que la gente se diera cuenta que yo tenia peluca porque de inmediato
asociaba que por estar calva tenia cancer, y yo no me sentia nada bien sabiendo que se me
sefialara por mi enfermedad. Las personas son crueles cuando realizan comentarios
imprudentes frente a las situaciones que atraviesan los demas. Otra cosa que me dolié
bastante fue haber dejado la enfermeria, mi carrera, mi trabajo, sin embargo entendia que

era necesario porque mi salud era lo més primordial en ese instante.

Cuando hablaba con otras personas que también tenian cancer empecé a notar que la
mayoria de las mujeres asignaban como origen de la enfermedad la mala relacion con sus
marido&rlos pro\b‘lemas personales. Esto me hizo pensar que la mentalidad que tengamos

frente a una'situacion puede ser la que determine el desenlace de la misma, por eso con el



tratamiento hay que estar positivos, porque si es pesimista, no pone de su parte jpues perdio

el afio!

A mi la enfermedad me ha afectado en muchos sentidos, a veces saliamos a bailar con
alguna amiga y yo notaba que mis movimientos eran lentos y torpes a diferencia de antes.
Sin embargo, también me ha permitido conocer gente muy especial, una de esas personas
fue una amiga que muridé hace poco, también tenia cancer, pero cuando ella empezé a
agravarse preferi no visitarla més, porque sabia lo que se vendria. No le tengo miedo a la
muerte, pero lo que si me causa temor es pensar en morir en una circunstancia de dolor, o

parecida; cuando ella se murid estaba forrada en los huesitos.

Yo siempre he sido puntual con mi tratamiento, no me pierdo como algunos pacientes que
les dicen: jvea es que usted no ha venido a quimio!, siempre he sido sUper juiciosa, si me
dicen “cada veintiin dias”, cada veintilin dias estoy ahi pendiente del medicamento, de las
citas médicas, tomandome los medicamentos orales; yo siento que en cuanto al tratamiento
no tienen que andar como nina chiquitica “vea tomese el medicamento, vea no se ha
tomado el medicamento”. Yo sé que en el momento en que deje de hacerlo el dafio no es

para las demas personas sino para mi.

Esto no es facil, es como pa” guapos porque yo he visto muchas personas que se rinden y
que dicen “no”, y se vuelven renuentes al tratamiento, renuentes a todo, pelean con el
doctor, pelean con Dios, pelean con ellos mismos y se mueren, entonces de lo que me
siento orgullosa es que he dado la pelea. Sé que voy a pelear hasta el Ultimo momento. Yo
misma he tenido que aprender a ser mas juiciosa con mi alimentacion, es algo que debo
aprender a manejar; antes no comia de la manera adecuada, pero ahora entiendo que debo

hacerlo para poder sentirme mejor.

Un Grupo de Apoyo', por ejemplo, es importante para enfrentar la enfermedad, puedes

comunicarse con personas que viven situaciones similares, te dan charlas para el cuidado

del cancer, pequefos tips para la alimentacion. Tal vez la enfermedad nunca desaparezca
l

pero empiezas a eptender que se-puede ejercer un control sobre ella.
L’

Sin embargo, a veces lo desanima a uno el que algunos médicos sean tan crueles; ellos

sienten que estan por encima de Dios, a veces tiene como el ego tan elevado que ellos creen



que levitan; les hace falta ponerse en los zapatos del paciente. A veces son muy crueles, a
una amiga que tenia la hermana enferma le dijeron: “disfrute a su hermana que va a durar
seis meses” jseis meses!, jlleva nueve afios viva! Ellos no siempre dan un trato de calidad a

las personas enfermas.

Es muy importante que la gente que llega al campo de la salud valore el estudio que realizo,
el puesto de trabajo que tiene, y a las personas, porque para poder brindarle la mejor
atencion a un paciente se necesitan trabajadores con calidad humana, gente sensible que
pueda comprender el sufrimiento del otro. Una vez, una empelada de la EPS casi me deja
todo un mes sin tratamiento, se le olvidd mandar el formato por internet, entonces queria
que yo asumiera su olvido, me tocd quejarme porque no es como de pronto otra
enfermedad, en esto si se dejan de tomar los medicamentos tiene consecuencias. La gente
debe ser mas humana, sensible, ponerse en el lugar del otro, o al menos que sepa las

dimensiones de lo que estéa tratando.

Esa vez quedé como la mala del paseo por haber reclamado, pero lo que estaba corriendo
peligro era mi salud, y no es justo que porgue una persona no esté haciendo bien su labor se

exponga la vida de uno.

Antes de tener la enfermedad me veia como una persona débil que me derrotaba ante las
cosas con facilidad, ahora, a mis 39 afios, soy un ser humano con fortaleza. Antes no
peleaba por mis derechos, ni me preocupaba por las cosas que me correspondian, pero
ahora, sobre todo en lo que tiene que ver con mi salud, trato siempre de hacerlos valer. Yo
quiero que mi hija también sea una persona de caracter para que pueda afrontar todas las

situaciones dificiles que se presentan en el dia a dia.

Es increible como a veces no somos conscientes de todo lo que nos ha pasado, y cuando
tenemos la oportunidad de expresarlo a otras personas logramos caer en cuenta que este
proceso nos ha transformado. En este momento soy consciente de ese cambio y me siento
completamente orgullosa de haber sido capaz de hacerle frente a todo eso y aln ser capaz

de seguir reivindicando mi existencia con valor hasta que tenga vida.

‘ .
L :
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1.2 SIEMPRE HE SIDO UNA PERSONA MUY FRAGIL Y
SENSIBLE, PERO ESTA ENFERMEDAD ME MOSTRO M
LADO VALIENTE (Elizabeth)

Yo tengo 31 afios de edad. Naci en Quimbaya- Quindio. El estilo de vida de all4 es la
recoleccion de café, y pues en ese tiempo toda mi familia tenia fincas; cuando el café estaba
en cosecha habia abundancia, pero cuando escaseaba todo el mundo se quedaba sin trabajo.
Las vereditas las fueron vendiendo poco a poco, y asi empezaron a venirse para acd, para
Cali.

larme a la ciudad fue un poco dificil; yo me vine de diez afios. Yo alla tenia muchos
con los que jugaba, era una nifia como muy feliz; tuve una experiencia muy
%e la finca en la que yo me crie, la de mi abuela, era una finca muy grande, con
es I'és. Yo me subia a coger guayabas, naranjas, mangos, guanabanas; comia todo
iempo, era muy saludable, jpues comiendo puras frutas! Nos vinimos a la casa de una tia
con mi mama y mi hermana, con quienes la relacion siempre fue muy estrecha, pero alli
vivian demasiadas personas -motivo suficiente para problemas, casi siempre por cuestiones

econdmicas.

mpecé a estudiar*) parecia ir muy bien. Mi maméa era la que trabajaba para

sostenerme a mi y a mi hermana. Mi papa nunca respondid, solamente fue el novio de mi

-’

ama, porqﬁuando ella le dijo que estaba embarazada, le dijo: no es mio, chao. El papa
ey mi herm respondi
pu'edo resp%(&y no

trabajar muy duro para dar

ella al principio, pero ya después también dijo: no, ya no

entonces a mi mama le tocé criarnos a las dos; le toco

“Como la situacién econg ando noveno grado decidf™

irarme del colegio jar en una peluqueria
.

shampoo; a entonces un dia una
e‘ : le voy.a regalar de quince un curso para que aprenda a arreglar ufias. Yo

=
5.
—
=
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%
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-
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Donde hacia shampoo empeceé a trabajar como manicurista, a mi me iba muy bien porque la
sefiora me cogi6 mucho carifio, entonces ella me decia: -“todo lo que se haga es para
usted”. Comencé a coger bastante dinero, le ayudaba a mi mamé con mi hermanita y ya
dije: “bueno, voy a terminar mi bachillerato”. Me sali de las ufias, porque eso es como
canson, también trabajé en un gimnasio como recepcionista, después como impulsadora en

el centro; impulsaba la marca de unos esmaltes y me fue bien.

Luego empecé a decir: bueno, yo no me quiero quedar toda la vida en esto, yo quiero
estudiar; queria estudiar medicina, pero la carrera es un poquito costosa y dije: no, yo no

tengo como pagar una carrera de esas porque me tocaba sola, entonces yo dije: bueno,

'ciologia me gusta.

Cﬂ}dOS del 2009 a mi me sali6 una bolita en el seno, el médico me dijo: no, no te
p%cupe'sf,,es una bolita de grasa, tome vitamina E, entonces yo compré vitamina E; me la

tomeé y se».a'esaparecié. Yo en ese entonces tenia un novio, y él fue el que me dijo: Mami,

~ pero es que eso no es normal, como te va a salir una bolita asi como asi, pero como el

-
———

médico me dijo que no era nada, entonces no me preocupé.

Al cabo de un afio volvio aparecer, pero esta vez se sentia diferente, la sentia como dura,
como si fuese una p#ue tuviera alli; no me dolia pero empecé a notar que el seno se
me empez6 a hundir;"ahi donde estaba la bolita se hundié; noté cambio en el pezén, en ese
tiempo ni sabia qué significaba, ahora como hay tanta propaganda, pero en ese tiempo yo
no sabia. VVolvi donde el médico y nuevamente me dijo: Tome vitamina E que si ya se le
’.quit(’) una v'ez, Yuelve y :\:e‘;c!uita, pero con la insistencia de mi novio de que eso no era

normal, me mandé una*nqgr.afl’a. La ecografia salié perfecta: No te preocupes Elizabeth,
Ve 7 - {4 - . 7 - -
estas super bien, vayase par&q casa, tomese la vitami

i

. ., e . . , .l UL
" A los dos meses sali6 (Wez la bollta.Jr/IPowo GO por que ng le dice al

‘\Q

~ médico que le quite e médic.o.dijo: Jisto operémo.s[a,'en.n.ingﬂn momento dijo
: é;]émsle big)sia, ni nada, porque yo estaba auy joven'}‘no S_efso?pechaba gue en una
n_j'lﬁen y sin hijos tuviese riesgos de padecer cancer. Cuando me operaron
mandaron eso a patologia. Cuando fui por los resultados al consultorio, la sefiora me dijo:

¢usted con quién vino?

-



A mi me habian hecho una cuadrantectomia; me sacaron un pedacito del seno donde estaba
la bolita. Bueno... yo a la sefiora le dije: si, yo vine sola. Ella me preguntd: ;usted tiene
algin familiar que tiene cancer? y yo: -No. Lo que pasa es que el examen te sali6 malo.
Imaginate yo tenia 21 afios, estaba trabajando, estaba sUper bien, en ningin momento pensé
que a mi la biopsia me iba a salir mala. Eso fue como cuando a ti te tiran un balde de agua
fria, asi, asi senti yo; queria que cuando ella me estaba diciendo eso, que se hiciera como un
huequito para yo meterme o que me tragara la tierra jeso es algo tenaz!

Se hizo una junta médica, yo estaba alli presente y todos decian: Es el primer caso de una
persona tan joven, no tiene hijos, no fuma, no tiene antecedentes, bueno, con el tiempo se
Sfubl’i(') gue una tia mia tenia cancer de seno. Estaban los médicos asombrados y decian:
muy raro, justed se siente bien para irse sola? Y yo: si, yo me voy sola. Mi cuerpo
‘aba &lb’ pero mi alma estaba en otra parte.
4 ,

e

-
. . ] : L
Hace mucho tiempo habia tenido una experiencia cercana con la enfermedad, el esposo de
“una tia habia sufrido de cancer en la garganta; a él tuvieron que realizarle una intervencién
. , . -z . .
~ llamada traqueotomia, después de esto y de la degeneracion que provoco la enfermedad, €l
= quedo hecho un hueso, tenia la piel totalmente adherida a los huesos. Al escuchar lo que

decian los doctores, se vino de inmediato esa imagen a mi cabeza.

YO0 pensaba en mi a porqué, no sé, yo no tengo hijos pero yo digo, debe ser muy

- horrible que a uno le digan que un hijo tiene una cosa de esas. Pensaba como decirle a ella
L e b - .,
. para no hacerle dafio. Cuando llegue le dije llorando: mami mira que eso me salié malo,

» . . W -
"'p . ~ entonces ella t&mblen segpuso a llorar. Mi mama también es una persona que sienta lo que
.

sienta se traga todo ellaacxb se lo guarda como para darme fuerzas; delante mio no lloraba,
‘J . pero cuando yo no estaba—sdaqarraba a llorar todo el

‘ N - - - - Ju . ..
N "~ Debia ir al Hospital D mental a Iu&ad de mloto(‘pla a cita médica con el

> |

-
\ ue me llené de fuerzas, $cOmo?, no'se, graC|a§aD|os Aﬂ}dljeron q'de tenian que hacerme
@eracﬂn tenian que quitarme otro pedacito que habia quedado y hacerme el
l
vac

iento de ganglios.

’

»fecialista, decidi ir s que a n'n me-da mucho pesar Qausarl.e.dolor a mi mama, asi

-

!
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El doctor me habia dicho: si los ganglios te salen buenos no te hacemos quimios, sélo
radioterapia. Fui y recogi los examenes, entonces uno ya empieza a interpretar esos
examenes, y ademas habia empezado a leer también muchisimo. En los resultados, decia
clarito: nueve ganglios linfaticos afectados, ya sabia, tocaba hacer quimio; me derrumbe
totalmente. Entré al consultorio y el médico me dijo: ¢ Qué te pasa mujer si yo ni siquiera te
he dicho nada?- no, pero yo ya lei. Entonces él leyé y dijo: pero mira, no te preocupes, listo
te vamos a hacer quimioterapia pero hay algo bueno, peor es que te tuviéramos que decir
que te vamos a quitar todo el seno porque no hay nada que hacer. Esas son como lucecitas

e uno ve alla en el fondo del tanel; obviamente también me dijo: con la quimio se te va a

relcabello, las cejas, las pestaiias. ..

mismo dia fui donde una psicéloga que me ayudd muchisimo y me dio consejos en

. " , . ..
torno a mi.enfermedad y la fortaleza con que debia asumir esta etapa de mi vida. Esa fue la
‘principal razon por la que decidi estudiar Psicologia, pues es un arte que te ayuda a tomar

decisiones trascendentales en tu vida.

Yo creo que todos debemos saber que la vida que llevamos, la alimentacion e incluso el
deporte son elemen'#nciales que te ayudan a combatir las probabilidades de cancer,
por eso mi vida cambio mucho cuando me enteré de lo que tenia; siempre busqué un
equilibro en mi salud, y a pesar de que a veces mi familia no queria que yo me sometiera a

las quimioterapias, lo hice porque deseaba ponerme muy bien y recuperarme por completo

" de esto; hasta que lo logre. 1
. - - -
) .5\‘ . .
Me aferré mucho a Dios, porgue debo reconocer que siempre he sido una persona muy
fragil y sensible, y esta enfermedad me mostro el lad jente que tengo. El proceso de la
L
quimioterapia logré sup gracias a Ia‘fort}eza qu diODiOS también fue gracias al”
amor y acompanamlen 0 me bhndo m| hermanita mi madre ellas dos fueron
’ . o "
ermles para lograr sa ar adelante este proc«?so o> N

<
qumloterapla sufri demasiado por los vomitos y la poca energia que me quedaba a
diario. En cierta ocasion una prima fue a visitarme y se puso a llorar al lado mio, eso me dio
tanta rabia, porqué uno necesita es que le den fuerza, que alguien te diga: “Mija usted esta

super bien, hagale que vamos es para adelante” no: “usted estd muy mal, no se hag*o”



jcomo me va a desmotivar de esa forma! Cuando yo ya pase ese ciclo, yo le dije a mi
mama: Digales que no vuelvan a mi casa. Yo queriéndome llenar de verraquera y que
vengan y me bajen asi, jno!, yo dije: que no venga a mi casa llorando, si quieren llorar que

lloren lejos pero conmigo al lado no.

A mi me hicieron radio, quimio y me mandaron unas pastas de terapia hormonal durante
cinco afnos; ya el médico me dijo: estas bien, estas sana completamente, no tienes nada. Yo
feliz, pero cometi errores; a mi me gustaba mucho la rumba, cuando salia a bailar me
tomaba mis traguitos, no a emborracharme pero si mis cervezas, el aguardientico; yo lei que
cuando una persona ha sufrido de cancer de seno no debe de consumir licor; consumia
i gr, a pesar de que me habian dicho lo de la alimentacion, no comia bien.... Uno es como,

- . . ’
go, cuando fui al médico él me mira y me dice: ;te cuento algo?- y yo: no, no me diga
-

s .

nada — Te.,galieron malitos otra vez los exdmenes, tienes en un pulmon y en unas partes de

“tu hueso, en la columna, por aca en el esternon, en la pierna, en el hueso iliaco. Yo decia:

~ no, estoy es de muerte. Hay que hacerle quimio es pero ya, y yo: juy! No me diga eso — me

- dijo si, pero estamos empezando, no te preocupes. El doctor conmigo ha sido excelente
médico, €l siempre dandome como ese animo y me dijo: este tratamiento no es tan fuerte

como la primera ve imero era mas fuerte, y yo bueno, pues esta bien. La verdad me

senti culpable porque yo tuve la solucién en mis manos y la dejé ir.

.' = Otra vez la quimioterapia, otra vez todo ese proceso. Cuando me dijeron lo de la metastasis
".p.‘v:' yo llevaba .un bar de me J:de-casada y estaba a punto de graduarme de Psicologia, fue eso
. lo que me moti.vc'), ento‘;;;xé) dije: si me alivié una vez, por qué no puedo la segunda, y
"’/ . dije pues listo, vamos a hacerlo.
- L .
- Aunque debo confesar inicio, por tercawy por rel hecho de lo que padecia, me ™

’

h'!ce revisar de otro médi orque ségun él, Io que se velgén ?os examenes podia ser una
.

X

equena cica.triz de a , No necesarlameﬁ'te metasta'k Empecé a tomar medicina

@[ivq, ‘pero finalmente nada de eso me hizo efecto. -

Inicié la quimio intravenosa esperando que al igual que la primera vez lograra aliviarme y

recuperarme del todo; esta vez el doctor tambien me mandd unas pastas que realmente

’ -
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consumirlas fue espantoso: me daban ganas de vomitar, poco apetito, eran grandisimas. Yo
le dije al médico que no podia seguir con eso. A veces mi hermanita y mi maméa me
hablaban, me daban fuerza y apoyo para que las consumiera sin tanto “pere que” pero
realmente era tortuoso. Cuando volvi al médico me las suspendié y me dejé sélo con la

quimio intravenosa; eso me puso realmente feliz.

Yo me siento bien porque en ninguno de los dos procesos sufri excesivamente como otras
personas que han tenido cancer. Un dia estaba hablando con una muchacha que tenia a la
mama en el hospital y me decia: mi mama tiene cancer de pulmon, a ella el dolor no la deja,
la despierta a media noche a gritar, se despierta asfixiada, no puede caminar del dolor tan
Rresionante, y yo digo: Dios ha sido muy lindo conmigo porque a mi no me ha pasado
U

Walmente me logré recuperar del cancer de pulmoén, pero adn tengo en la columna. En

ocasmnesm puedo estar mucho tiempo sentada porque empieza a molestarme.

Siempre fui muy juiciosa con el tratamiento, sin embargo, no asisti a algunas
quimioterapias porque mi esposo venia cada tres meses y solo se quedaba veinte dias,
entonces preferia aprovechar el tiempo con él. Lamentablemente todo fue cambiando de a
poco, al principioﬁ muy comprensivo y me llamaba seguido; nunca dejo de
colaborarme econo mente, pero a nivel sentimental se alejé muchisimo de mi. Yo en
parte trataba de entender eso, porque yo no me veia igual que cuando me conocio, por eso

yo creo que los hombres y las mujeres somos muy distintos en ese aspecto.
: {4
“He tenido ‘muchos dese&-de dejar la quimioterapia, un dia estaba dispuesta a no volver,

W~
pero al llegar, una de la en rmeras me solicitd ayuda para convencer a un muchacho de

que siguiera. Eso lo vi como Unia sefial para que n jara. A menudo me siento muy

L
cansada y a veces he quw no contmuar,;p? una tra deque el proceso funciona es”

- - . ,

e mi pulmon ya esta WO bien, por eso trato de ser copél:ante en este durisimo camino
. . b\
r y _

ue me ha tocado recor

.q -&
W cancer aprendes lo importante de aprovechar mejor el tiempo, en este caso con mi
hermanita, mi mam4, un primo que ha sido como un hermano para mi, y mi esposo,

siempre me han estado apoyando. Yo antes era una persona muy material y ahora vivo el

' -



momento y valoro cada instante que puedo estar con los mios. La gente piensa que va a

vivir toda la vida, pero yo he aprendido que no es asi, que debemos vivir el presente.

Creo mucho en la mentalidad, mentalizarse que uno estd sano; esto no quiere decir
olvidarse de lo que padeces, pero si pensar en que te estds recuperando de a poco. Ahora
hago deporte para remediar un poco esa época en la cual no me cuidé lo suficiente.

Obviamente, ha habido cosas en las que la enfermedad te limita, como el trabajo; yo creo
que deberian existir mejores mecanismos en cuanto a lo laboral para personas que tienen
cancer, porque he notado que se discrimina a la gente por esa razon. Pero también soy

consciente, por ejemplo, no me imagino todo el dia sentada en una oficina, con este dolor
na gque a veces me da, no soportaria toda una jornada laboral.

es que hay mucha gente que aprende cosas de esto; yo aprendi que todos somos

uestros propios actos y decisiones, y que la mejor de todas es decidir vivir.




1.3 DESDE QUE COMENZO ESTA ENFERMEDAD ESTA ES

LA VIDA MIA DE VERDAD... LA VIDA MiA ERA

AJO, TRABAJO, PERO SI YO PERDURO ES PARA
CAMBIAR ESTE HABITO MIO (OFELIA)

0 muy bien cédmo era mi papa aunque nos haya abandonado a temprana edad, en

esa época se mataban liberales y conservadores. Yo todavia no entiendo como dos personas

~de familias rivales se van a unir sabiendo que no van a poder conformar un vinculo; los

ama, ni que lo vieran por ahi, porque machete o bala le daban, y asi fue, a papa lo maté

un-hermano de mi mama.

Mi papa no nos queria a un hermano y a mi, porque de toda la familia salimos los dos
oscuros. Yo sali pelinegra y triguefia como mama y los otros eran rubios y blancos como él.

~ La verdad es que yo no he sanado eso, todavia recuerdo cuando decia que “esta negra no
era hija de ¢1” Siempre nos tratd muy mal. Cuando teniamos las vacaciones nos llevaban
~para la finca; él me decia - “siéntese para alla cucarrona” o - “siéntese por alld porqueria”
“ porque asi eran como los tratos, si me entiende. Yo no podia entenderlo muy bien por esta
razén constantemente le preguntaba a mama qué sucedia, pues era demasiado odio y

\ resentimiento.

.V _ . Yo estudie hasta segundo de primaria pero después de que murié papa nos retiraron del

. = colegio. Mi familia materna no quiso que continuaramos estudiando porque se creia que el

estudio era solo para los varones y que las mujeres debian ser amas de casa.

eparamos cuando ella se caso con el papa de mi primer hijo; él me viold. Nadie dijo nada,
y Yo como ni siquiera sabia como era eso de quedar embarazada, también me quede
callada. Yo echaba barriga, y decia: como va a nacer un nifio; yo no creia. Mas bien cuando
ya tuve el segundo, ya fui consiente. Mi hermana siguié con ese hombre, porque en ese

¢ ~ tiempo si se casaban lo tenfan que soportar.




porque él pretendia que yo dejara a Rodrigo, entonces nos dejamos. Después nacid Roberto,

i tercer hijo. El papa de €l y yo nos ibamos a casar: un dia me dijo que lo esperara que
o

eg

“que se habia ido con otra. Nunca mas supe de él.

Por ultimo tuve a Vanessa; con su padre convivi por doce afios, pero la relacion se acabod.
Ahora sélo tengo a dos de mis hijos, a Edgar que ya tiene 33 afios y a Vanessa de 22. El
primero murié en un accidente. A Roberto lo mataron cuando tenia 17 afios; para mi fue
: como si un una piedra me hubiera aplastado. El me veia enferma y se preocupaba mucho, €l
/ ~_nunca se despegaba de mi, la verdad es esa, con él tuve mucho apoyo para criar a mis otros

- hijos porque él me ayudaba mucho.

Cuando me vine para Cali, yo llegué a Siloé, y creo que por eso le tengo tanto aprecio a ese
barrio, porque yo acé no conocia nada. Me aferré mucho a la parroquia porque en ella
1 _encontré a mucha gente que me colabord, en especial al padre, quien fue que me puso a
| trabajar en la iglesia; él me ha apoyado en todo lo de la enfermedad.

n gd_io de una sensacién de desgaste, sumergida en ese asma que me ha perseguido toda
vida. Hasta que un dia de tanto verme asi, el padre me mandé para el médico, y fue ahi

ue cuando me mandaron la primera mamografia.

Hace aproximadamente dos afios que me detectaron el cancer. Un dia unos doctores del
extranjero estuvieron en el hospital y por suerte me vi favorecida para la toma de una
= _ biopsia. Al tener el resultado del examen me diagnosticaron el cancer de mama en etapa

' f . cuatro, es decir que ya tenia metastasis; esos ahogos no eran causa del asma, sino de lo



Jé cuando uno ya tiene metastasis, no debe hacerse cortar porque se riega mas, que lo

nejor es tratarlo s6lo con medicamentos.

Cuando me dijeron gue tenia que comenzar con quimioterapia, la verdad es que no consulté
con nadie, porque por un lado la hija estaba en sus locuras y no iba a recapacitar en nada, y
por otro lado, para qué atormentar al hijo si él trabaja; no queria que se preocupara. Hablé

con el padre de la iglesia y él me dijo: jhagale para delante!

A  De todas formas a Vanessa le contaron los médicos que yo ya tenia cuarto grado de
| ‘metastasis; cuando ella pregunto qué posibilidad habia de vida, le dijeron que no tenfa mas

garantia que la que me diera el medicamento, porque ya estaba muy avanzada. Ella se puso

\ a llorar, yo le dije: no se preocupe que si Dios tiene para darme una larga vida asi sera,
‘ _estese tranquila, y si me muero pues ya, ya ese era el final. Dios sabe por qué me puso el

. martirio, no se castigue usted.

1 quimioterapia para no preocuparlo y dejarlo hacer sus cosas. Mi hija si se dio cuenta
desde el principio, y trataba de apoyarme en lo que podia, aunque a veces ella piensa que
yo me quejo por molestar y me dice que soy muy jodona.

34 _De haber sabido mucho tiempo atras que yo padeceria esto me hubiese relajado bastante y

ot . no me habria preocupado tanto, ni me mantuviera tan estresada trabajando, pensando en lo



ct@va después de todo el proceso de quimios y de sufrir adentro mio todo esto, es que
e el dolor, por eso hago las quimio y por eso es que yo siento mucha gratitud con el

“me motivaba es no sentir los dolores, pero ya no me sirve. Yo, ya tengo miedo de tener

aplicarme el tratamiento.

- Ademas, a veces me siento bastante sola porque a ratos tengo sed, quiero tomar algo, pero
no hay nadie ni para pedirle un favor. Yo servi mucho tiempo a mucha gente, pero ahora

que estoy en estas condiciones me veo sola.

Yo digo que después de que uno vive todo esto lo tnico que desea es el descanso, porque
uno se desgana demasiado y en ocasiones quiere darse por vencido. Mi hijo dice que es
porque yo me dejé de hacer la quimio como por tres meses, y que por eso es que ahora

siento el medicamento tan fuerte, pero la verdad es que yo ya no quiero.

Y aqui viene mi cuento, porque yo quiero hablar con el médico y que él me diga si es que el

dolor va a seguir o si va a hacer mas fuerte, porque si es asi jno mas; no quiero mas! Porque

& Sabe defenderse; ella ha estado al lado mio y a veces le he manifestado mi deseo de no
continuar en las quimioterapias, pero ella me dice que yo no soy Dios, pero es que nadie se

imagina el dolor del otro.




.pero si Dios quiere llevarme... ES normal que me sienta agotada a estas alturas

porque ha sido un proceso desgastante. Ahora mismo sélo quiero dejar de sentir



. & 1.4 SOLAMENTE QUIEN ESTA VIVIENDO LA
FERMEDAD SABE REALMENTE QUE ES EL CANCER
(Hellen)

26 afios. Naci en Bolivar- Cartagena. Desde pequefia mi situacion fue complicada,
I madre quiso llevarnos a mis hermanos y a mi a vivir con su pareja. Esto dur6 hasta
que un dia una vecina nos reportd a Bienestar Familiar. Afortunadamente cuando cumpli 5

afios mi abuela materna aparecio y nos reclamo para llevarnos a vivir a Manizales con ella.

con mi abuela era muy bueno, mis tios, que también vivian alla, eran personas muy
es. Fue una época muy bonita donde recuerdo amistades y buenos momentos,
n muy distinta a la que vivi con mi madre; ella una vez tomo un palo y me lo lanzé
me dejé una herida en el o0jo, y todo porque constantemente me quejaba de su

, porque él nos insultaba y nos tocaba. Ese es el recuerdo que tengo de ella, de

gion e indiferencia.

e SR —

B
énd enia 12 afios noté que

e > * & .
un dia ‘ofrecerme comt : 10 y crey0 que estaba
ﬁ’o}es' A ) sel después fue a mi idara a sus hijos.
ed €'por u aes’é
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Suando murié migabuela mi 1pE [ sus

as; yo me fui a é' ‘mihermar cufiado. A decir verda de la



‘rte de mi abuela yo cogi bastante resentimiento hacia mi madre y un poco hacia el
de

no mismo, ¢Por qué tuvo que ser mi abuela la que se fuera?

Por medio de mi cufiado conoci a mi esposo Carlos, €l empezé a acercarse, recuerdo que

nstantemente me preguntaba, ¢por qué no sale? ;Por qué tan amargada? Y poco a poco

imos enamorando, Yy a los tres meses de salir con él me pidié que nos organizaramos
cepte. A Carlos le gusto de mi, segin él, mi manera humilde y sencilla de ser hacia
otros, por ejemplo su mama sufre de alzhéimer y como yo habia cuidado nifios, no
encontré dificil ayudarla a cuidar.

Cuando la familia de mi esposo se dio cuenta de la enfermedad, pues que tenia cancer de
les dio muy duro. Yo empecé con una bola aqui atrés, abajo en la espalda, mi esposo
ia: “eso es un nacido”. Eso se puso rojo, jy unas fiebres! Como ellos son del Cauca,
chos mitos, entonces me decian: “un nacido no se lo pueden extirpar nadie sino
uen humor”, que yo no sé qué, entonces, como yo ya no dormia por el dolor, Carlos

me dijo: “venga yo se lo extirpo”, cuando me lo apretd, eso salia el chorro de materia,

nacido no me lo toque, lléveme para el hospital! Cuando llegamos al
ntalsel doctor me vio y me dijo que si en mi familia habia antecedentes de

aron y todo. Aparentemente yo quede bien, pasaron

0s Yy a engordar y a engordar, entonces volvimos y

sitaba comenzar

planes estaba tener

ron los

ada, ni



sentada, ni acostada. La droga que me daban era como tan fuerte que sentia como una

tontera, no sentia ganas de llorar ni nada; sin embargo el dolor no se iba.

Mi hermano se preocupd mucho, hasta se ofrecio para ser el donante de rifion, mi mama lo

o normal, como si la que tuviera cancer fuera cualquier persona; ahora si llora cuando

con tantos dolores, hinchada, que ya casi no me puedo parar; ahora dice que lo que

0 es por culpa de ella. Mi cufiada cambio mucho la actitud conmigo, antes era muy
—

1a, pero cuando estuve en cama se sentaba al lado y me decia que ella le pedia mucho a

Dios para que no me pasara hada, porque no se imaginaba a la familia sin mi.

De la quimioterapia sabia pocas cosas, entre ellas que el cabello se caia, asi que me
ndé mucho a Dios. Poco me importaba quedarme sin un sélo cabello en la cabeza
S pudiese sanarme por completo. Tenia una amistad que habia sufrido todo esto y
ntado de manera positiva ese proceso, eso me daba fuerzas para pensar que yo

én iba a estar bien.

pero después de eso era horrible el vomito, la quimio era cada ocho dias y
/ . ?’p& para volverme a tocar yo no queria, y decia: papito Dios dame
3 n0'me voy a parar de esta cama dime: no vayas, pero mas tortura jno!

aba cogiendo otras partes, otros organos, y eso fue lo peor porque se me unid

recto. Comencé a defe or la vagina, no eso fue... A mi me decian: va a

rsona a verla'y yo

L.
0 sentia cuando haciz Jerpo, entonces

digale que n@svenga, yo no quiero ver a nadie,

tar asf cuando menos
| estabamuy mojado yisalia un olor feo; y
] ."'~ )

esposo me ayudaba a poner. 8l madruga a la
. :

a Ele? trabajar y
rque | apia 0 antoj onces
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)

0 de hielo, le decia: Papi no meyledo dormi ro un

A cubito de hielowerl’a comer harina de trigo y
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I@seguia; cuando no habia alli, se iba hasta otro barrio a traerme la harina de trigo o0 a

veces le decia: Yo quiero un pescado, y a pesar de que €l sabia que no me lo iba a comer, se
iba y de una lo conseguia y venia y me lo arreglaba. Mis amigas me decian que era una

bendicion estar con él, que los maridos de ellas las dejaron apenas se enfermaron.

| le decia: Vayase, yo no lo quiero tener obligado a mi lado, yo no quiero vivir con

él me decia: Yo no la voy a dejar sola, el dia que yo la vea a usted parada, que
| — R R , R L, R

os donde el oncélogo y diga: ella no tiene cancer, ella no tiene nada, ese dia yo la dejo

en paz, de resto no.

A pesar de ese apoyo, el no poderme valer por mi misma, y esa pensadera de que debia
evamente por las quimioterapias, sumado a la crisis econémica que atravesabamos,
ue lo mejor era no continuar con eso. Al principio discuti con mi esposo y mi
que ellos querian que yo siguiera con el tratamiento, pero mi posicion fue

te firme, les hice entender que yo no volveria a someterme a ese proceso, ya que mi

Dios decidiera.

dirigir. Pero mi vida cambi6 de un instante a otro cuando una
L enfrente de mi casa decidio regalarme al bebé que estaba esperando.

go al nifio, me paso la fotocopia de la cédula de ella y una carta donde

6iaba a todos ﬁs derechos; recuerdo que ella me quedé mirando, yo le dije:

mpecé a pararme

ito m ndar

rque yo' ante araba




e motivaba, pero lo que me impulsé a abandonar la quimioterapia fue también notar
las dificultades econdémicas que debia afrontar para cumplir con el tratamiento: que los
transportes, que pafiales, comida, y todas esas cosas. Mi esposo constantemente se mostraba

cupado por mi decision de no seguir las terapias, y personalmente en algunas ocasiones

de arrepentirme, porque he visto personas que siguieron en la quimio y se han
. Mi consejo para las personas que estan en este proceso tan dificil de llevar, es que
apoyo economico y el de su familia, se aferren a Dios y continten con el

tratamiento.

A pesar de sufrir esta enfermedad, pienso que los demas ven en mi una figura de lucha,
nifio que decidi adoptar nunca ha pasado necesidades, y en casa no sirvo para

2 en cama, ayudo con el almuerzo, lavo la ropa asi sea sentada.

sta situacion de salud he descubierto que nosotros como seres humanos muchas
no somos capaces de decir a los que nos rodean cuanto los queremos, siempre nos
incerarnos y regalar lo mejor de nosotros a los demas. Yo he podido conocer lo




ANEXO 2

Santiago de Cali, Septiembre del 2015.

Estimada (Nombre de la relatora)
Cordial saludo

En la presente queremos agradecerle de manera sincera por su participacion en el
ejercicio de investigacion “Narrativas sobre el Céancer, la Quimioterapia y la
Adherencia” del cual fue usted una de las protagonistas. Gracias porque sin su
colaboracion, éste no hubiese sido posible.

Ante todo, gracias por permitirnos conocer su historia de vida, los suefios, anhelos,
experiencias, dolencias y aprendizajes que en ésta surgieron. Gracias por permitirnos
entender que del sufrir también estd compuesta la vida y que es ello, en ocasiones, lo que
al final nos permite valorar lo pequefio ysencillo de la existencia. Gracias por
mostrarnos que no es necesario enfermar, para agradecer y amar a nuestros seres
queridos, a nosotras mismas.

Conocer sus experiencias con la enfermedad y el tratamiento nos facilité no solo avanzar
en nuestros camino como profesionales, mas que eso, nos permitieron crecer como
personas, como mujeres, que al igual que muchas, hemos sentido miedo a no ser bellas, a
morir, y no cumplir con el deber ser, proceso que nos confronta con la deseo de vivir, del
cual usted se convierte en un bello ejemplo de valentia.

Gracias por permitirnos ver aspectos desconocidos de la persona con cancer, por
reafirmar la idea de que tras un diagnostico hay un ser que siente y que merece
atencion, amor y comprension, que tiene miedo. Gracias por ser fuente de
aprendizajes, por compartir sus memorias, porque de personas como usted es
posible recordar que hay que seguir creyendo en los suefios y en la superacion de los
obstaculos, las barreras que muchas veces solo parten de nuestras ideas y que nos
limitan a continuar. Usted nos ensefia que el cancer, mas que una enfermedad, es un
modo de vida que implica renuncias, adaptaciones, pero jamas decadencias y derrotas,
porque siempre hay razones para seguir viviendo, siempre hay motivos para continuar.

Con estas cortas palabras y desde lo mas profundo de nuestros corazones le expresamos
sincera gratitud por la entrevista concedida, lo cual fue para nosotras un valioso apoyo.

Con carifo

Erika Morales y Cristina Campo
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ANEXO 3

CUADRO DE CATEGORIA DE ANALISIS

OBJETIVOS

CONCEPTUALIZACION

AREAS TEMATICAS

Reconocer con las mujeres
sus biografias, profundizando
en la enfermedad y el
tratamiento.

Biografia de la persona con céncer:
historia de vida de la persona con
diagnostico de cancer en la que se narran sus
relatos personales, dando prioridad a las
explicaciones y sentidos que ésta le da a sus
acciones y a cada suceso vivido a lo largo de
su historia personal, haciendo énfasis en su
proceso oncoldgico.

- Trayectoria de vida del
paciente.

- Experiencias familiares

con la enfermedad.

- Personas significativas.

- Red de apoyo familiar y
social.

- Anécdotas con la
enfermedad

- Recuerdos familiares de
la enfermedad.

- Estilos de vida

- Proceso oncoldgico

Reconocer los significados
sobre el cancer y el
tratamiento que han
construido las mujeres.

Significados sobre el cancer vy el
tratamiento: construcciones individuales
que las personas han establecido sobre el
cancer y la quimioterapia, las cuales
dependen de factores propios de la historia
de vida de la persona, conocimientos previos
con la enfermedad, su edad, estructura
familiar y nivel de apoyo emocional y
economico, lo que en conjunto influye en
coémo cada persona da sentido particular a su
proceso oncoldgico.

Los significados de la enfermedad y el
tratamiento estan relacionados con los
sistemas de creencias familiares, sociales y
culturales, a los que esta integrado el
paciente. Esto significados orientan las
decisiones y su capacidad de respuesta
frente al cancer y su terapéutica.

- Creencias sociales,
culturales y familiares
sobre la enfermedad y el
tratamiento.

- Conceptos sobre el
cancery la
quimioterapia.

- Valoraciones de la
enfermedad y el
tratamiento.

- Miedos por la
enfermedad y el
tratamiento.

- Expectativas con el
tratamiento.

- Representaciones sobre
la enfermedad y el
tratamiento.

Reconocer la adherencia al
tratamiento, de acuerdo a los
significados que las mujeres
han construido sobre la
enfermedad y la
quimioterapia.

Factores asociados a la adherencia al
tratamiento de cancer: entendida como las
caracteristicas que afectan el
comportamiento de los pacientes para el
seguimiento de las recomendaciones dadas
por el personal de salu?50

Significados de la
enfermedad vy el
tratamiento.

- Deseos de continuar con
el tratamiento.

- Caracteristicas




personales.

Situacion
socioeconémica.
Conocimiento del
Sistema de Seguridad
Social en Salud.

Red de apoyo familiar y
social.

Expectativas con el
tratamiento.
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ANEXO 4

Guia de preguntas para entrevistas

Antes del diagnostico

Quisiéramos que nos contara sobre su vida, conocer mé&s sobre usted. Puede
empezar desde su nacimiento, cuando era pequefia, su juventud, hasta ahora. Puede
tomarse el tiempo que desee al hacer esto, y también contar detalles, porque todo lo
que sea importante para usted, es interesante para nosotras también.

De todo lo que nos ha contado ¢Que es lo que més recuerda, por qué?

En el momento del diagnéstico

e Nos gustaria que ahora nos centraramos en todo el proceso que ha llevado desde el
momento en que fue diagnosticada, hasta ahora que esta en el tratamiento. ¢Nos puede
comentar mas sobre eso?

e ;Qué penso cuando escucho la palabra cancer?

¢Prefiere que lo Ilamemos de otra manera? (En el caso de que la narradora no tenga
problema con la palabra, se seguird usando para nuevas preguntas).

¢Qué cambios ha tenido en su vida a partir de la enfermedad?

¢ Coémo fueron asumidos estos cambios?

¢ Qué piensa ahora de esos cambios?

¢Han afectado en algo sus propdsitos, suefios o relaciones, o en si su vida cotidiana?
¢En qué especificamente?

¢Qué recuerda del dia en que fue diagnosticada?

Si bien ha habido cambios después del diagnostico de la enfermedad, usted
reconoce que exista algunas otras cosas de su vida que hayan permanecido intactas
a pesar de tener la enfermedad?

¢ Cuales?

¢Por qué cree usted que esto Gltimo que nos menciona permanece a pesar de estar
enferma y porqué las demas cosas no?

¢Cree que haya alguna razén para ello?

¢Ser diagnosticada con cancer ha cambiado su forma de verse como
mujer/madre/esposa’/hermana/hija/ trabajadora?
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Personas significativas

e (Quiénes estuvieron con usted en el momento del diagndstico? / ¢Quiénes la
apoyaron para enfrentar esta situacion?

e ;Todavia cuenta con estas personas?

e En qué cambiaria su situacion si no estuviera (persona significativa) en estos
momentos de su vida?

Ideas sobre el cancer

e Antes del diagndstico ¢que ideas tenia sobre la enfermedad?

e ;Han cambiado esas ideas?

e Qué se las hizo cambiar?

e (Qué cree usted que piensa la gente de las personas con cancer?

e (Alguna vez escuchaste qué puede causar el cancer?

e /Estas de acuerdo con ello?

e ;Qué cosas de su historia podrian ayudarme a comprender la visién que usted tiene
de la enfermedad?

e ;Por qué cree usted que se enfermo de cancer?

Sobre ella

e (Quién es (nombre de la entrevistada)? ;Como es ella? ;Qué le gusta hacer? ;Que
no le gusta? Cuéntenos mas sobre usted.

e Bueno, eso es la forma como usted se reconoce y eso estd muy bien, pero si yo le
pregunto a una persona cercana a usted que me diga quién es (nombre de la
entrevistada), esa persona cémo lo haria, ¢qué cree usted que diria?

e Cuando usted conoce a una mujer en una situacion parecida a la suya y que esta
confundida o triste ;qué cree que le podria decir, o le dice, para ayudarla a sentirse
mejor?

e (Qué no sabe la gente de una persona con cancer?

e ;Alguna vez sintié que la enfermedad la iba a derrumbar?

e ;Qué hizo que eso no sucediera?

e ;Queé cosas le gustan de usted, por encima de los cambios que ha tenido?

e ;Qué efectos tendria en su vida si te enfocas en los aspectos que acabas de
mencionar?

e ;Si usted tuviera el poder de elegir como estar en este momento, qué nos diria?
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e (En este proceso por el que ha pasado, ha descubierto alguna habilidad o cualidad
que antes desconocia?

e ;Qué le indica esto sobre usted?

e ;De qué se siente orgullosa?

e ;Qué cosas de las que ha dicho en esta entrevista la han sorprendido?

e (Qué dice sobre usted la historia que acaba de contar? ¢ Qué sintio al escucharla?

Afrontamiento de la enfermedad
e ;Qué eralo que maés le gustaba hacer antes de ser diagnosticada con cancer?
e ;Lo sigue haciendo en estos momentos?

(En el caso que ella describa algunas actividades se podria comentar, en términos
narrativos: esto quiere decir que el cancer no ha dominado completamente su vida)

e (En qué momento de su vida, en especial ahora que esta enferma, se ha sentido méas
fuerte para sobrellevar las situaciones dificiles?

e ;De donde cree usted que sali6 esa fuerza?

e ;Alguien estuvo en ese momento?

e ;Si le preguntaramos a esa persona qué nos contaria de esa ocasion?

e (Enalgun momento de su vida ha creido que algo que usted haya hecho o dejado de
hacer esté relacionado con la enfermedad?

e ;Cree que alguna experiencia de su vida le permiti6 prepararse para esta situacion?

e ;Qué areas de su vida la enfermedad ha logrado impactar con mas fuerza?

e ;Cual o cuales no?

e (Cbémo ha logrado que la enfermedad no haya afectado esa parte de su vida?

e ;Considera que tener cancer ha afectado positiva 0 negativamente su manera de
relacionarse con las demas personas?

e Después de ser diagnosticada ¢puede recordar una ocasién en la que se haya
olvidado que tiene la enfermedad?

e ;Se harepetido esa ocasion?

e ;De qué manera cree usted que seria posible que ese momento volviera a suceder?
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Relacion con el personal médico

e (El control de la enfermedad ha sido siempre con el mismo médico?

e ;COmo ha sido su relacion con él? ;Como se siente cuando va a consulta y tiene que
contarle sobre usted?

e ;Qué le ha dicho el médico sobre la enfermedad?

e ;Usted qué piensa de eso?

Ideas sobre la Quimioterapia

e ;Sabia algo de la quimioterapia antes de comenzar el tratamiento?

e /Como fue el momento de comenzarlo?

e COmo se sinti6?

e ;Hay algo que no te guste del tratamiento?

e ;Hay algo positivo en él?

e (Qué haces antes y después de la administracion de la quimioterapia?

(En el caso en que responda con algun tipo de remedio casero o parecido, se
preguntaria: ¢ De donde sacé esa informacion?)

Afrontamiento del tratamiento

e (En algin momento de su tratamiento hubo algo que la hiciera dudar de continuar
en él?
e ;Qué hizo que usted continuara, o0 no, con la quimioterapia?

(En caso de estar en quimioterapia: ¢Cuando empez0 a sentirse segura de permanecer
en tratamiento?)

e (Alguien o algo contribuyé a que usted permaneciera en tratamiento?

e ;Quién/ De qué manera?

e ;Qué le ayuda la sentirse mejor después de la administracion de la quimioterapia?

e ;Qué hasido lo mas dificil durante el tratamiento?

e (Si la quimioterapia fuera un proyecto, como lo denominaria usted?

e ;Qué efectos ha tenido en su vida continuar con la quimioterapia?

e ;En algun momento de su tratamiento usted ha sentido que continuar con él ha sido
una buena eleccion?

e ;Qué espera usted del tratamiento?

e ;COmo se siente usted cada vez que tiene que venir a su tratamiento de
quimioterapia?
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¢Como ha afectado la quimioterapia su vision sobre si misma?

Practicas alternativa y/o complementarias a la quimioterapia

¢Ademas de venir a quimioterapia qué otras cosas estd haciendo para controlar el
cancer?

¢ Qué otras cosas sabe o0 cree que podria hacer para ayudarse en este proceso?

¢ Qué efectos tendria en su salud si decidiera llevarlas a cabo?

¢ Cuales serian los pasos a seguir?

¢ Como cree que seria percibida por los demas si ven esos cambios en usted?

¢De qué manera darse cuenta de la percepcion que tienen los demas, influye para
que empiece a realizarlos? / ;Qué cosas te podrian motivar para empezar a hacerlo?
¢Quién se sorprenderia menos de que usted empiece a hacerlo?

156



Anexo 5

(Otorgado en desarrollo de la Ley 23 de 1981)
— j - CONSENTIMIENTO INFORMADO PARAINTERVENCIONES |CODIGO: S0-FO-05
- Q.., ~ QUIRURGICAS Y PROCEDIMIENTOS ESPECIALES ::‘;:f; :‘;‘13"’5‘"2
i i SERVICIOS ONCOLOGICOS
ITH.C. N°
NOMBRE Y APELLIDO DEL PACIENTE :
RELACION MEDICO PACIENTE : Particular [ |institucional L1

FECHA : Dia:[ | Mes:[ | Ado:[ |

1. Por medio de la presente constancia, en pleno y normal uso de mis facultades mentales, otorgo en forma libre mi

consentimiento al Doctor para que por su intermedio en ejercicio legal de su
profesion, asi como por los demas profesionales de la salud que se requieran y con el concurso del personal
auxiliar de servicios asistenciales de la Entidad, se me practique tratamiento médico de : Puncién Lumbar

Quimioterapia Intratecal |:|Medula Osea Bx de Medula Osea |:|Otros

Posibles complicaciones al realizar una Puncion Lumbar o aplicacién de Quimicterapia Intratecal : Riesgo de infeccion
cefalea, dolor lumbar o sangrado

Reconozco en calidad de paciente y/o acudiente NO padecer alergia a alguna sustancia usada hasta el momento,
EXCEPTO: A. B. C.

2. El Doctor queda autorizado para llevar a cabo igualmente la
practica de conductas o procedimientos médicos adicionales a los ya autorizados en el punto 1, si en el curso de
la intervencion quirdrgica o el procedimiento llegare a presentarse una situacion advertida o imprevista que, a
juicio del médico tratante, los haga aconsejables.

3. El consentimiento y autorizacion que anteceden, han sido otorgados previa evaluacion que de mi estado de salud
ha hecho el Doctor con el cbjeto de identificar mis condiciones clinico
patologicas, y previa la advertencia que dicho médico me ha hecho con respecto a los riesgos previstos y
consecuencias que conlleva la intervencion quinirgica mencionada y/o aplicacion de Quimioterapia : Nausea,
Vomito, Neutropenia, Anemia, Perdida del cabello y apetito, estrefiimiento, diamrea, fatiga, cansancio, depresion,
prurito y otros efectos como alteraciones de presion arterial, reacciones alergicas, resequedad en la piel y mucosas,
entre otras.

Declaro que he recibido amplias explicaciones sobre su alcance, por parte del mismo profesional.

4. |gualmente otorgo mi consentimiento para que en caso de que se requiera cirugia la anestesia sea aplicada por
parte de un meédico anestesitlogo escogido por mi médico o por la Institucion y los autorizo para utilizar el tipo de
anestesia que consideren mas aconsejable de acuerdo con mi condicion clinico patologica y el tipo de intervencion

gue requiero. He sido advertido por el Doctor sobre los riesgos que

para mi caso comporta la aplicacion de anestesia y he recibido satisfactorias explicaciones al respecto, por parte
del mencionado profesional.
Posibles complicaciones por anestesia: -Obstrucion via aerea - paro cardiaco - vomito - mareo

5. El Doctor gueda autorizado para ordenar la disposicion final
de los componentes anatomicos que sean retirados de mi cuerpo, previa la toma de muestras o partes adecuadas
con destino a examenes antomopatolégicos cuya practica solicito a mi costa.

6. Declaro que he sido advertido por la Institucion en el sentido de que en caso de requerir intervencién quinirgica,
la practica de la misma compromete una actividad médica del medio, pero no de resultado.

7. Certifico que el presente documento ha sido leido y entendido por mi en su integridad.

NOTA : Cuando el paciente no tiene capacidad legal para otorgar el consentimiento, las manifestaciones de éste con -
tenidas en el presente documento se entienden hechas por la persona responsable que lo representa y en relacion
con el mismo.

Firma del Paciente y/o acudiente Firma medico
C. C. No. de C.C. No. de
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