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Introduccion

Historicamente, el cancer ha sido objeto de multiples interpretaciones y por tanto, ha
recibido diversidad de significados peyorativos y negativos. Para la Organizacién Mundial
de la Salud OMS, en su informe de estadisticas sanitarias del 2012, el cancer es una de las
principales causas de muerte en todo el mundo; en 2008 causo 7,6 millones de defunciones,
representando un 21% del total de las defunciones ocasionadas por enfermedades no
transmisibles y se calcula que para el 2030 esta cifra ascienda a 13 millones (OMS, 2012).

Su alarmante comportamiento epidemioldgico lo ha convertido en un constante factor de
preocupacion para la sociedad y para muchos de los grupos que en ella laboran: pacientes,
profesionales de la salud y poblacion general. Su desenlace, en muchas oportunidades fatal,
ha favorecido la generalizacién de una vision pesimista y catastréfica del mismo, hasta el
punto de representarlo como una enfermedad maligna, que genera profundo sufrimiento,
malestar, dolor, que es inclemente y aterrorizante (Moulin, 2005). Ademéas de la
enfermedad en si misma, se le teme a su tratamiento. Sin lugar a dudas, el mas temido es la
quimioterapia para el cancer. Se teme que tanto la enfermedad como la quimioterapia
conlleven a la desfiguracion, a la discapacidad, a la muerte, al sufrimiento, al deterioro, a la
dependencia, etc. Si bien es cierto que las mismas caracteristicas del cancer y los
tratamientos citotoxicos generan cambios en el paciente y sintomas clinicamente
significativos, no siempre son deletéreos. Pero es lo que se ha transmitido de generacion en
generacion y diversidad de experiencias e informacion deformada han contribuido a la
consolidacién de representaciones sociales sobre el cancer y su tratamiento.

Segun la American Cancer Society (2011), el cancer agrupa muchas enfermedades
relacionadas que comienzan en las celulas y que supone el descontrol en el proceso normal
de crecimiento celular; nuevas células se siguen formando cuando no son necesarias y
células antiguas no mueren cuando les corresponde. El tumor es una masa de tejido que se
forma con estas células que crecen de manera desordenada y desde alli, pueden
desprenderse y entrar al torrente sanguineo o al sistema linfatico. Al moverse por
cualquiera de estas vias, el cancer puede diseminarse desde su sitio primario, formando

nuevos tumores en otros érganos (metéastasis).



Entre los tratamientos para el cancer se consideran: la cirugia, radioterapia,
quimioterapia, terapia hormonal, la terapia bioldgica y para algunos tipos de céncer, el
trasplante de médula dsea TMO. ElI médico oncdlogo puede usar uno de estos metodos o
combinarlos, dependiendo de la edad y salud general del paciente, del tipo, evolucion y
ubicacion del cancer, entre otros factores. El tratamiento utilizado puede causar efectos
secundarios en el paciente, debido a que dafia células y tejidos sanos y por esta razén, estos
efectos secundarios pueden ser considerados, por algunos pacientes, méas dafiinos que la
enfermedad misma. Teniendo en cuenta los objetivos del presente estudio, se definira
solamente en qué consiste la quimioterapia y el TMO.

El uso de distintos farmacos, administrados individual o combinadamente, de forma oral
0 intravenosa, para destruir las células cancerosas, recibe el nombre de quimioterapia.
Debido a que junto con las células cancerosas, los farmacos destruyen células sanas que se
dividen rapidamente, se producen efectos secundarios que dependen del tipo de farmaco y
de la dosis que se aplica. En algunos casos se trata de la caida del pelo, fatiga, falta de
apetito, nduseas, vomito, diarrea o llagas en la boca. Por lo anterior, se usan también
distintos medicamentos que contrarrestan la fuerza de algunos de estos efectos secundarios.

Por otra parte, el TMO, importante también para el objetivo del presente estudio, es un
procedimiento en el cual se destruye la médula enferma con quimioterapia de altas dosis,
para reemplazarla posteriormente con médula dsea sana del paciente mismo (trasplante
autologo o autotrasplante) o de un donante voluntario (trasplante autélogo o alotrasplante).
Independientemente de su origen, el trasplante se realiza mediante la infusion o la
transfusion de las células madre recolectadas, en una vena del paciente, ellas permanecen
cerca de 24 horas en el torrente sanguineo y luego se dirigen hacia el espacio medular en
donde crecen y se multiplican iniciando el proceso de curacion. EI TMO es un tratamiento
usado para la leucemia, el linfoma, el mieloma mdltiple o enfermedades genéticas que
afectan la sangre y hoy se conoce mas como trasplante de células madre debido a que esto
es lo que se trasplanta en realidad y no el tejido de la médula ésea como suele creerse. Con
el TMO se pretende curar el cancer y se logra de manera permanente en muchos de los
casos anteriormente citados, en otros tipos de cancer la remision prolongada es el mejor

resultado, por esta razén, en todos los casos, es necesario que los pacientes reciban atencion



y se realicen analisis de seguimiento regulares para detectar signos de reaparicion de la
enfermedad.

El céncer afecta mdltiples estructuras individuales y sociales. Para la Organizacion
Mundial de la Salud OMS, el diagndstico inicial del cancer es percibido por muchos
pacientes como un acontecimiento en potencia mortal, aunque no conozcan cual es su
pronostico. En este sentido, més de un tercio de los pacientes experimentan ansiedad y
depresion clinicas (Epping-Jordan, 1999). La familia y los amigos del paciente pueden
resultar tan afectados como él mismo. La aparicion del cancer puede suponer la reduccion o
la pérdida de los ingresos familiares y méas aln el agotamiento de los recursos existentes
que se deben invertir para el tratamiento, el aislamiento social, tensiones dentro de la
familia y efectos no deseados sobre la cotidianidad de la familia. El personal de salud que
atiende a los pacientes con frecuencia padece “burnout” o sindrome del quemado, en
espafol, que se caracteriza por el agotamiento emocional y la despersonalizacion de quien
lo padece y se vincula con ausentismo laboral, insomnio, abuso de sustancias psicotropicas
y molestias fisicas (Ullrich y Fitzgerald, 1990). A todo lo anterior se suma los costos de los
hospitales, servicios de salud y medicamentos, la pérdida de la productividad y en muchos
casos la muerte prematura de los afectados.

La presente investigacién pretende conocer cuales son las representaciones que han
construido las personas (poblacién general), los pacientes oncoldgicos y los profesionales
de la salud sobre el cancer y sobre el tratamiento oncolégico. Hay dos elementos novedosos
en esta indagacion: (1) la evaluacion que se realizard sobre estas representaciones sociales
en la poblacion general y (2) la evaluacion de las representaciones sociales sobre el
trasplante de médula Osea.

Con el fin de tener una mayor claridad sobre las representaciones sociales del cancer y
de su tratamiento con quimioterapia y trasplante de médula désea, este trabajo se divide en
cuatro capitulos: EI primero describe las representaciones sociales del cancer, la
quimioterapia y el TMO, de 18 pacientes, hombres y mujeres de distintas edades y 2
madres de 2 nifios menores de edad, que en el momento de la entrevista se encuentran todos
hospitalizados en la Unidad de Trasplantes de Médula de una clinica de Bogota y que ya
han tenido o estan esperando el TMO. Con las 20 personas se realizd una entrevista a

profundidad que incluye 9 preguntas sobre el tema propuesto y posteriormente se pidieron



asociaciones con las palabras cancer, quimioterapia y TMO, por sustitucion con el médico
o personal de la salud. Para este grupo de pacientes se encontré que para los pacientes con
cancer, en tratamiento de TMO, entrevistados, el cancer es considerado en todos los casos
como un ataque, una invasion, la lesion o asesinato de una parte buena de si mismos
(células buenas), por una parte mala, negativa, destructiva y traicionera que también hace
parte de si mismos (células malas), presentando la situaciéon como un espectador que desde
afuera narra un combate que puede concluir con la muerte. Para ellos, la enfermedad no se
reduce a los sintomas o a un fendmeno fisico, es una desgracia que cambia la vida de los
individuos. Consecuente con lo anterior, la quimioterapia se considera como un veneno que
produce un efecto devastador, largo y en algunos casos dolorosa, pero es al mismo tiempo
el medicamento que barre, limpia y encapsula la enfermedad y las células consideradas
“malas”. Por su parte, respecto al TMO, se encontré que ellos tienen amplia informacion
sobre el proceso, procedimientos, funciones y etapas que son ilustradas por los médicos y
demés personal de la Unidad de Trasplantes antes de la hospitalizacion y en general se
refieren en sus propios términos a dicho proceso. En este caso, los pacientes reconocen que
antes de recibir informacién pensaron en el TMO como en una cirugia muy complicada,
sugerida quizd por el término “trasplante” y que lo mas dificil para algunos es la
quimioterapia recibida durante el tratamiento de trasplante o en la mayoria de los casos el
largo periodo de hospitalizacion y aislamiento.

El segundo capitulo describe las representaciones sociales del cancer, la quimioterapia y
el TMO, de 15 personas, hombres y mujeres de distintas edades, todos profesionales del
area de la salud y fundamentalmente dedicados al tratamiento con quimioterapia y/o TMO:
médicos (oncdlogos, hematdlogos y psiquiatra), enfermeras, psiconcdlogas, auxiliares de
enfermeria y administradora de la unidad de trasplantes de la clinica. De los resultados
obtenidos a través de las asociaciones libres con las palabras cancer, quimioterapia y TMO,
y de una entrevista en profundidad (6 preguntas), emergieron 5 categorias que constituyen
el campo de representacion del personal de la salud hacia el cancer. Predominan las
emociones negativas (rabia, tristeza, agresividad, sufrimiento) y la muerte con una
connotacion negativa. La oportunidad y el apoyo son las representaciones hacia las cuales
se observa una actitud positiva por parte del personal de salud. Hacia la quimioterapia

emergieron 3 categorias que constituyen el campo de representacion del personal de la



salud hacia la misma. Predominan los efectos secundarios con una evaluacion negativa y al
mismo tiempo y muy cercana, un tratamiento y una oportunidad con una connotacion
positiva. Finalmente, emergieron 3 categorias que constituyen el campo de representacion
del personal de salud del TMO. Predominan la oportunidad/renacimiento con una
connotacion positiva. La muerte y el malestar también aparecen pero valoradas
negativamente.

En el tercer capitulo se consigna la descripcion de las representaciones sociales del
cancer, la quimioterapia y el TMO de un grupo de 20 personas, 13 mujeres y 7 hombres,
cuyas edades oscilan entre 18 y 60 afios, con diferente nivel de educacion, actividad y
estrato socioeconémico. Ninguno de ellos ha sido diagnosticado con cancer ni sometido a
tratamiento oncolégico.

Los resultados obtenidos a través de una entrevista a profundidad (7 preguntas) y de las
asociaciones por sustitucion con el paciente, de las palabras cancer, quimioterapia y TMO,
demostraron que la definicién sobre el céancer para este grupo esta asociada con una
connotacién negativa, en la que se relaciona con una enfermedad mortal. Las personas
hablan poco de las probabilidades de recuperacion de quienes se ven afectados. Prevalece la
idea de que al estar enfermo la persona sera conducida a la muerte. A la persona enferma la
identifican como alguien que se ve afectado emocionalmente y sefialan multiples efectos
fisicos y bioldgicos. En general, las representaciones sociales sobre el cancer se relacionan
con categorias de estigmatizacién, deterioro y carencias generales, también se asocia con
los efectos de la quimioterapia y todo lo relacionado con la hospitalizacion. Respecto a la
quimioterapia, se logro identificar que la valoracion sobre el tratamiento es tanto negativa
como positiva. Por un lado, valoran el tratamiento como una oportunidad para que las
personas puedan curarse y por otro lado, lo evalian de forma negativa al considerar los
efectos colaterales. Aunque lo consideran como un tratamiento, a pesar de la representacion
de muerte que tienen de la enfermedad, creen que es un aliciente, algo que prolonga la vida
pero en donde las opciones de sobrevivir son minimas. Para las representaciones sociales
sobre el TMO se encontr6 que algunas de las personas entrevistadas no tienen informacion
0 conocimiento sobre lo que el tratamiento implica ni sus efectos, pero existe la idea de que
se relaciona con la médula 6sea y un trasplante de esta, la mayoria considera que el

tratamiento es una cirugia y en este sentido mencionaron que el pos operatorio es un



momento de riesgo. Otras ideas asociadas se relacionan con transfusiones de sangre y
proceso con células madre.

Finalmente, el cuarto capitulo, presenta las semejanzas y diferencias entre las
representaciones sociales de los tres grupos anteriores a saber: pacientes, personal de la
salud y poblacién general, del cancer, la quimioterapia y el TMO. Para los tres grupos
indagados el cancer es una enfermedad que se califica con adjetivos como: terrible, mala,
rara, traicionera, que puede llevar a la persona a la muerte. El personal de salud y la
poblacién general hacen énfasis en que la enfermedad genera terror, angustia y miedo. Los
pacientes oncoldgicos lo expresan a través de la conciencia de la gravedad y del temor
consecuente por una enfermedad que cambia el cuerpo, produce sufrimiento, dolor, obliga a
depender de alguien y lo puede llevar a la muerte. El personal de salud considera que los
pacientes lo pueden vivir como un castigo y la poblacion general que puede ser la
consecuencia del descuido frente a estilos de vida poco saludables. Para los tres grupos
entrevistados, la quimioterapia tiene una doble faz: es un tratamiento para la enfermedad,
que por un lado presenta efectos colaterales que la definen al punto de que las personas
sometidas a ella son facilmente reconocibles, por las caracteristicas fisicas que presentan,
COmO personas con cancer y que producen intensos sentimientos previos negativos de temor
y de angustia y al mismo tiempo constituye una esperanza, una opcion y posibilidad de
curacion. EI TMO representa para todos una oportunidad.

Este es un estudio cualitativo con las limitaciones inherentes a este tipo de estudios, pero
sus resultados son significativos y marcan un comienzo. Es importante tener en cuenta que
es una investigacion que se realiza en Bogota, una ciudad de Colombia y que la poblacion
participante es reducida. Frente a esto, es necesario aclarar que la pretension de la
investigacion no fue generalizar, que el nivel de analisis fue riguroso y que al mismo
tiempo, se logré cumplir con los objetivos previstos. Sin embargo, estudios posteriores
deben realizarse a mayor escala, contemplar las relaciones entre factores sociodemograficos
para analizar si hay variaciones entre grupos poblacionales e incluir nuevos grupos,
relacionados con personas que trabajan en politicas publicas, empresas prestadoras de salud

y medios de comunicacion, por ejemplo.



Marco tebrico

Los datos conseguidos en el presente estudio, se analizan a la luz de la Teoria de las
Representaciones Sociales (TRS), propuesta por Serge Moscovici como una teoria del
sentido comun; es decir, que a través de ella, su autor intent6 revelar la forma en que las
personas construyen y son construidas por la realidad social. Asi, enfocé el estudio del
sentido comun (1) desde su produccion en el plano social e intelectual y (2) como forma de
construccién social de la realidad (Banchs, 1988). En la década de los afios ochenta del
siglo XX, esta teoria tuvo un desarrollo significativo a partir de los estudios de tipo
psicosocioldgico que para ese momento tuvieron auge en Francia (Jodelet, 2008). Este
evento coincide con una fuerte crisis que atravesaba la Psicologia Social y por tanto, la TRS
emerge como una alternativa tedrica que apoyaria la recuperacion de esta area de la
Psicologia.

De acuerdo con el planteamiento de Moscovici, la TRS permitiria aclarar los vinculos
que unen a la Psicologia humana contemporanea con las cuestiones sociales y culturales
(Howarth, 2006) ya que pensar en un conocimiento absolutamente objetivo, neutro y libre
de interpretaciones o representaciones es poco realista, pues estd claro que las
experiencias, la cultura particular a la que se pertenezca, asi como la informacion que
circula en los medios masivos de comunicacién constituyen los marcos de referencia para
la accion en la vida cotidiana (Modena, 2002). De esta manera, la TRS explora la realidad
social de los fendmenos en sus interdependencias y dinamicas, reconociendo interacciones
entre los fendmenos sociales y sus componentes, en vez de la existencia de las categorias
individuales (Markova, 2008). Por lo tanto, la idea de la representacion social pone de
relieve el proceso de transformacién (como las ideas se mueven en la sociedad) y
proporciona una teoria integradora de la comunicacion para la Psicologia Social (Bauer y
Gaskell, 1999). Segun Paez (1987), las representaciones sociales se caracterizan por: (a)
privilegiar, seleccionar y retener hechos relevantes del discurso ideologico concernientes a
la relaciéon sujeto en interaccion, descontextualizando algunos rasgos del mismo; (b)
descomponer este conjunto de rasgos en categorias simples, naturalizando y objetivando los
conceptos del discurso ideoldgico referente al sujeto en grupo; (c) construir una teoria

explicativa y evaluativa del entorno a partir del discurso ideoldgico que impregna al sujeto;



las RS son teorias implicitas, sobre la sociedad y el hombre, compartidas por
colectividades; (d) reconstruir y reproducir la realidad otorgandole un sentido y procurando
una guia operacional para la vida social y para la solucién de los problemas y la resolucion
de los conflictos. Por esto, se debe entender la especificidad de la TRS tomando en cuenta
el concepto de interaccion, en lugar de "comportamiento” de las entidades individuales
(personas, grupos) como punto de partida (Markova, 2008).

Asi, las representaciones sociales requieren responder a tres necesidades principalmente:
(@) clasificar y comprender acontecimientos a gran escala, complejos y dolorosos; (b)
justificar acciones planeadas o cometidas contra otros grupos; y (c) para diferenciar
positivamente un grupo respecto de los demas existentes, con ello, las representaciones
sociales tendrian funciones de causalidad, justificacion y diferenciacion social (Paez, 1987).
En conclusion, la TRS constituye tan solo una manera particular de enfocar la construccion
social de la realidad. La ventaja de este enfoque es que toma en consideracion y conjuga
por igual las dimensiones cognoscitivas y las dimensiones sociales de la construccion de la
realidad (Araya, 2002).

En lo que respecta a los objetivos de la teoria de las representaciones sociales, Howarth
(2006) indica que esta tiene el potencial de abordar los problemas sociales contemporaneos
y da luces sobre la investigacion e intervencion en temas como la educacion, la salud y el
desarrollo social. Ademas parece tener las herramientas conceptuales para criticar el orden
social aunque hay pocos estudios que han demostrado este potencial empirico.

En consecuencia con lo anterior, es pertinente indicar que las representaciones sociales
tienen una doble funcion: "hacer que lo extrafio resulte familiar y lo invisible perceptible™,
ya que lo insolito o lo desconocido son amenazantes cuando no se tiene una categoria para
clasificarlos (Mora, 2002). Farr (1984) agrega que las representaciones sociales posibilitan
la comunicacién entre los miembros de una comunidad, proporcionandoles un codigo para
el intercambio social y para nombrar y clasificar sin ambigtiedades los diversos aspectos de
su mundo y de su historia individual y grupal. Pero no solo sirven para resaltar las
similitudes de un grupo sino que también pueden ser utilizadas para defender y sostener una
construccidn particular de la realidad, dandole un contexto claro de resistencia o rechazo
hacia una presentacién del mundo que entra en conflicto con la percepcion o identidad
propias (Howarth, 2006).



Por ser reflexivas y permitir la comunicacion, dentro de las representaciones sociales
debe haber representaciones alternativas, es decir representaciones de representaciones de
otras personas (Gillespie, 2008), por lo que es importante difundir la representacion social
en un grupo especifico y difundir la misma representacion en otros grupos.

Por otra parte, se han realizado numerosos estudios relacionados con la representacion
social de salud y enfermedad, entre ellos: Herzlich (1973), Gally & Fasanelli (1995),
Jovchelovitch & Gervais (1999), Flick (2000), Joffe (2002), Bovina (2006) y Jodelet (2006)
y en Colombia, Alvarez, Acevedo & Duran (2008) y asi mismo sobre las representaciones
sociales del cancer y/o de la quimioterapia con pacientes con cancer y médicos onc6logos
Cannone, Dany, Dudoit, Duffaud, Salas, & Favre (2004) y, posteriormente, Dany, Marie,
Cannone & Dudoit (2005),

Finalmente, y concretamente respecto al objeto de este estudio, esta TRS permite
realizar un andlisis profundo de los datos obtenidos, basados en tres dimensiones: (1)
Informacion: es decir organizacion o suma de conocimientos sobre el céncer y su
tratamiento, con los que cuenta la gente. Se trata de conocimientos que muestran
particularidades en la cantidad y la calidad, caracter estereotipado o difundido sin soporte
explicito, trivialidad u originalidad (Mora, 2002). (2) Campo de representacion:
organizacion jerarquica del contenido de la representacion variando de forma intergrupal e
intragrupal. Permite visualizar el caracter del contenido, la capacidad imaginativa (Mora,
2002). Remite a la idea de imagen, de modelo social, al contenido concreto y limitado de
las proposiciones (Moscovici, 1979). (3) Actitud: significa la orientacién favorable o
desfavorable en relacion con el cancer y su tratamiento. De acuerdo con Mora (2002) es el
componente factico, aparente y conductual de la representacion. Posiblemente, la
dimensién mas evaluada y estudiada por sus implicaciones comportamentales y
motivacionales. Segun Moscovici (1979):

Se deduce que la actitud es la mas frecuente de las tres dimensiones y quizas la primera

desde el punto de vista genético. En consecuencia es razonable concluir que nos

informamos y nos representamos una cosa Unicamente después de haber tomado

posicién y en funcién de la posicion tomada. (p. 49).



CAPITULO I

Cancer y Tratamiento Oncologico: Representaciones Sociales del Paciente Oncoldgico

Introduccion y Justificacion

Para la Organizacion Mundial de la Salud (OIM, 2012), el cancer es considerado como
una de las enfermedades mas temidas por su amplia difusion en paises ricos y pobres,
especialmente durante los Ultimos afios, por ser una de las principales causas de muerte y
por la dureza de algunos tratamientos a los que son sometidos quienes lo padecen, que en
muchas ocasiones producen tanto sufrimiento o ain mayor, que la enfermedad misma. Sin
contar los altos costos que se ocasionan.

La American Cancer Society (2011), calculé méas de 1°500.000 diagnésticos nuevos de
cancer en los Estados Unidos, durante el 2011 y la muerte de méas de una tercera parte de
ellos, siendo el cancer la segunda causa principal de muerte en ese pais. No obstante, los
avances en los estudios realizados que permiten la deteccion temprana y un mejor
diagnéstico y tratamiento, han elevado los indices de supervivencia para muchos tipos de
cancer, logrando que cerca del 68% de la gente diagnosticada con cancer, esté viva 5 afios
después del diagndstico.

Diversos estudios (Arora, 2007; Ganz et alt. 2003; Kroenke et alt. 2006; Nicholas &
Veach 2000), han demostrado que la adaptacion psicosocial de los pacientes con cancer,
depende del tipo de cancer que padecen; de los recursos personales para afrontar
situaciones dificiles y del apoyo social interpersonal (familiar); asi mismo, de factores
derivados de la sociedad, entre los que se incluyen las opiniones sobre el cancer de la
sociedad general, la influencia que tiene la sociedad en asuntos como la disponibilidad y
acceso a los tratamientos, la discusion abierta o cerrada sobre el cancer y las creencias
populares sobre sus causas.

Si bien es cierto que las caracteristicas del cancer y de sus distintos tratamientos generan

cambios en el paciente y sintomas clinicamente significativos, no siempre son deletéreos.
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Pero es lo que se ha transmitido de generacidn en generacion y diversidad de experiencias e
informacion deformada han contribuido a la consolidacion de representaciones sociales
sobre el cancer y su tratamiento. Lo anteriormente dicho confirma la importancia de
trabajar sobre ellas.

La presente investigacion pretendio conocer justamente cuales son las representaciones
que han construido los pacientes oncoldgicos sobre el cancer y sobre el tratamiento
oncolégico, aspectos fundamentales para el trabajo de médicos y psiconcologos,
especialmente respecto a la comunicacién con sus pacientes e informacion relativa a la
enfermedad y al tratamiento mismo. La evaluacion de la representacion social (RS) del
trasplante de médula 6sea (TMO), es un elemento novedoso en esta indagacion.

Los datos conseguidos se analizaron a la luz de la Teoria de las Representaciones
Sociales (TRS), propuesta por Serge Moscovici como una teoria del sentido comdn; es
decir, que a través de ella, su autor intento revelar la forma en que las personas construyen
y son construidas por la realidad social.

Cannone et al. (2004) vy, posteriormente, Dany et al. (2005) estudiaron las
representaciones sociales del cancer y/o de la quimioterapia con pacientes con cancer y
médicos oncologos, en un contexto terapéutico. EI interés de los primeros se centré en la
quimioterapia como un objeto social susceptible de generar un proceso representacional,
del cual emergen estrategias adaptativas y que actia como un mediador de la relacion
médico paciente. Los segundos, plantean lo social como un sistema de interpretacion de la
enfermedad y de los riesgos de la misma y también como un sistema de relaciones entre
personas situadas en un espacio de negociacion, de intercambio y de asignacion de
cuidado. En su investigacion, muestran la diversidad de mecanismos que se ponen en juego,
dentro de la construccion de sentido respecto a la enfermedad y al tratamiento, asi como las
variables y procesos que los median. El analisis de estos constructos socio cognitivos y de
su anclaje en los fendmenos de creencias, constituyen para ellos, las vias de comprension y
reflexion heuristicas para los psiconcologos y demas personal, en su practica con los
pacientes.

Para Cannone et al. (2004), el encuentro con el cancer implica siempre el anuncio del
diagnostico que constituye una primera ruptura de la identidad que se fragmenta para el

paciente, confrontandolo sin preaviso con la pregunta existencial de la muerte y de su
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futuro. La quimioterapia, por su parte, estampa su firma en el momento del diagnéstico ya
que los pacientes de cancer atribuyen un caracter de gravedad méas importante, cuando se
les ofrece la quimioterapia. Esta ocupa un lugar particular en la historia del cancer, porque
ella se lee al mismo tiempo, en seguida del diagnostico e implica, a su vez, una segunda
adaptacion psicologica por su significado simbolico, por sus modos de contacto y por sus
efectos secundarios. Asi mismo, ocupa un lugar esencial en el “imaginario social” por sus
efectos secundarios, particularmente la alopecia fundamental en el desarrollo del estigma
del cancer.

Por su parte, Alvarez, Acevedo & Duran (2008), estudiaron las categorias de actitud,
estilo de afrontamiento, valores, creencias, intenciones de accion y comportamientos, que
constituyen las representaciones sociales de la salud y la enfermedad, en un grupo de
pacientes hospitalizados de dos poblaciones colombianas, su hipétesis de trabajo sostuvo que
los pacientes hospitalizados mantendrian representaciones sociales de la salud y de la
enfermedad, propias de la légica informal cotidiana y encontraron que el grupo mantiene
construcciones simbolicas del fendmeno de salud-enfermedad desde las variables
estudiadas (los estereotipos hacia el enfermo, las actitudes, emociones y explicaciones
sobre la enfermedad, los valores que acercarian a un estilo de vida saludable y las formas
de cuidado de la salud).

Teniendo en cuenta todo lo anterior, y la importancia del tema en cuestion, esta

investigacion se planted los siguientes objetivos:

Objetivos

Objetivo general.

Describir las representaciones sociales sobre el cancer y el tratamiento oncolégico
(trasplante de médula 6sea y quimioterapia) presentes en los pacientes con cancer.

Objetivos especificos.

Identificar el campo representacional del cancer y del el tratamiento oncolégico

(trasplante de médula 6sea y quimioterapia) para este grupo poblacional.
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Identificar las actitudes hacia el cancer y el tratamiento oncoldgico (trasplante de médula
Osea y quimioterapia) en este grupo poblacional.
Identificar el conocimiento sobre el cancer y el tratamiento oncoldgico (trasplante de

médula 6sea y quimioterapia) en este grupo poblacional.

Metodologia

Tipo y disefio de investigacion.

Estudio cualitativo que pretende realizar una descripcion de las representaciones sociales
sobre el cancer y el tratamiento oncoldgico (trasplante de médula 6sea y quimioterapia).

Poblacion y muestra.

La poblacién de esta investigacion esta representada por un grupo de pacientes
oncolégicos: 18 pacientes, 13 hombres y 7 mujeres, cuyas edades oscilan entre 18 y 60
afios, 2 de las 7 mujeres son madres de 2 nifios menores de edad, que por su condicién de
menores no pueden ser entrevistados. Los 20 pacientes padecen distintos tipos de cancer
(linfoma, plasmocitoma, mieloma y leucemia) y en el momento de la entrevista se
encuentran todos hospitalizados en la Unidad de Trasplantes de Médula de una clinica de
Bogota y ya han tenido o estan esperando el TMO.

La clinica en donde se ubican los pacientes esta ubicada en la ciudad de Bogota, es una
clinica privada pero atiende todo tipo de personas cubiertas por el sistema general de salud.
Hacen parte de la Unidad de Trasplantes de Médula Osea 13 habitaciones en un piso
exclusivo para ello, completamente dotadas para tratar y alojar pacientes en total
aislamiento y con estrictas medidas de proteccion y cuidado.

En Bogotad existen dos Unidades para el TMO. Esta Unidad elegida para la
investigacion, es en donde se encuentran los pioneros del tratamiento que se realiza desde
hace 20 afios en Colombia, lo que se constituye en una de las razones para su eleccion.
Dentro del ambiente hospitalario se consideran “afortunadas”, las personas tratadas en este
centro, provenientes de distintas regiones del pais, que requieren en primer lugar de la

aprobacion del trasplante por parte de su empresa prestadora de salud, por los altos costos
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que demanda. Este hecho hace que los tiempos de aprobacion demoren y que personas muy

graves no alcancen a tener esta opcién.

La tabla 1 muestra el perfil sociodemogréafico del grupo de los pacientes.

Tabla 1. Perfil sociodemografico del grupo de los pacientes

Variables Sexo TOTAL
Masculino Femenino

Edad 18-30 4 2 6
30-40 2 2 4
40-50 2 0 2
Mayores de 5 3 8
50

Estado Civil Casados 5 1 6
Solteros 7 3 10
Union libre 1 1 2
Separados- 0 2 2
divorciados

NUmero 1-3 5 6 11

de hijos 4-6 2 0 2
Mas de 6 6 0 6
Ninguno Ninguno 6 0

Lugar de Bogota 5 4 9

Origen Fuera de 9 2 11
Bogota

Lugar de Bogota 11 5 16

residencia Fuera de 3 1 4
Bogota
Zona rural 1 0 1
Zona urbana 12 2 14

Estrato 1-2 8 3 11
3-4 6 3 9

Nivel Bachillerato 4 1 5

educativo incompleto
Bachillerato 2 1 3
Universitario 2 2 4
incompleto
Universitario 3 0 3
Técnico 3 2 5

Régimen de  Contributivo 9 5 14

afiliacion al

SSGS Subsidiado 5 1 6

Ocupacion Empleado 6 0 6

actual Desempleado 2 1 3
Independiente 3 0 3
Ama de casa 0 5 5
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Pensionado 2 0 2
Religion Catdlico 11 6 17
No catélico 3 0 3
Practicante 13 4 17
Instrumentos.

Los instrumentos que se aplicaron en la investigacion son:

1. Ficha de datos sociodemograficos de los pacientes (anexo 1) que recogio
informacidn sobre sexo, edad, estado civil, nimero de hijos, lugar de origen y lugar
de residencia, estrato socioeconémico 1 a 6, en los que se dividen las distintas
ciudades de Bogota, en donde 1 es el mas bajo y 6 el méas alto, nivel educativo,
régimen contributivo o subsidiado de afiliacion al sistema de seguridad social,
ocupacion actual y religion y si es practicante o no.

2. Entrevista en profundidad (anexo 2, capitulo 1). Se utilizé con el fin de obtener que
los pacientes trasmitieran oralmente al entrevistador su definicion personal de la
situacion, cefiida a su experiencia con el cancer, la quimioterapia y el TMO. La
entrevista realizada se adaptd de la entrevista de Yaskowich & Stam (2003)

3. Ejercicio de asociacion libre (anexo 3) Consiste en solicitarle a los participantes
que respondan algunas preguntas de dos maneras: (1) clasica (segun ellos mismos) y
(2) por sustitucién (segun lo que creen que responderian los médicos) (anexo 3).

Procedimiento.

El procedimiento de aplicacion de los instrumentos de esta investigacion se realizo tal y
como se describe a continuacion. La duracion fue de 1 hora aproximadamente.

Fase 1. Obtencidn del consentimiento informado (CI). A cada uno de los participantes se
le solicitd su consentimiento informado por escrito. El investigador le entreg6 al
participante el Cl (anexo 4), solicitdindole que lo leyera, después resolvio cualquier
inquietud que pudo surgir en este proceso, luego le pidié su firma en tres copias (una para
el paciente, una para el investigador y una para la institucion) y le entregd la copia
correspondiente para él o para ella, segun el caso.

Estaba previsto que en caso de que el participante no diera su consentimiento, el
investigador debia marcharse agradeciéndole por su tiempo y su atencién. Sin embargo, no
sucedid con ninguno de los pacientes que previamente habian sido contactados por el
psicologo de la institucion a quien dieron su aceptacion, de esta forma, cuando el paciente

dio su consentimiento informado, el investigador procedio a realizar el segundo paso.
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Fase 2. Aplicacion de la ficha sociodemografica. El entrevistador diligencid la ficha
sociodemogréfica a partir del reporte del paciente.

Fase 3. Aplicacion de la entrevista. El entrevistador le solicitd a los participantes
responder algunas preguntas (anexo 2) y antes de comenzar les requirié su autorizacion
para grabarlos, con el compromiso de borrar la grabacion después de la trascripcion de la
entrevista, como efectivamente sucedio. Al recibir tal autorizacion comenzo a formular las
preguntas que no necesariamente se realizaron en estricto orden, pudiendo pedir aclaracion
o ampliacién de alguna pregunta si lo consideraba necesario para su comprension,
omitiendo preguntas cuando consideraba que el paciente ya habia dado la respuesta y en
ningun caso se restringid la participacion de los pacientes, a la pregunta concreta.

Fase 4. Aplicacion de la asociacion libre (clasica y por sustitucién). El investigador le
solicitd a los participantes que respondieran algunas preguntas de dos maneras: (1) clasica
(segun ellos mismos) y (2) por sustitucion (segun lo que creen que responderian los
meédicos) (anexo 3) En el ejercicio de asociacion libre clasica, los participantes debian
producir una serie espontanea de cinco palabras partiendo de las palabras inductoras
“cancer”, “quimioterapia” y “trasplante de médula 6sea” y valorarlas como positivas y/o
negativas.

Anélisis y procesamiento de la informacion.

El anélisis de la informacién contemplé dos momentos. Primero, se siguio la técnica de
analisis cualitativo de contenido. Esta técnica es considerada como un procedimiento
clasico para analizar informacion textual (Flick, 2004). A través de su uso se encontraron
significados simbolicos a la informacion recolectada con el fin de reducir el material
(Krippendorf, 1990, Bardin, 2002); y se construyeron, denominaron y definieron las
categorias. Para este proceso se utiliz6 el software para procesamiento de datos Atlas.ti 7.0.
Este andlisis se complementd con el uso de matrices descriptivas (Bonilla y Rodriguez,
1997). Este es un recurso en el que se describe sintéticamente la informacion, utilizado para
descubrir patrones que no son evidentes cuando se analizan categorias por separado. En su
elaboracion se realizd un ejercicio de depuracion y agrupacién de las categorias.

Por otra parte, se trabajé con asociaciones libres, lo cual permitié triangular los
resultados obtenidos con ambas técnicas. Para De Rosa (1995) mientras que la asociacion

libre se vale de codigos comunicativos, linglistico verbales, con instrumentos de
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asociacion, la entrevista en profundidad se basa en cddigos comunicativos linguistico-
conversacionales-discursivos y utiliza instrumentos interactivos.

Con el fin de encontrar la tendencia actitudinal de los pacientes de cancer en tratamiento
de TMO, se calcul6 el indice de polaridad, como medida sintética del componente de
evaluacion y de actitud implicitas en el campo de las representaciones, y el indice de
neutralidad, como medida de control (una alta polaridad positiva 0 una alta polaridad

negativa, se corresponde con una baja neutralidad y viceversa), asi:

) N° de palabras positivas — N° de palabras negativas
Indice de polaridad (P) =  ---------=-=--=mmmmmmmmm mmmemmmmmeseeeseeeeoeoeeeeoooo-
N° total de palabras asociadas

Este indice varia entre -1y +1

Si P esta entre -1 y 0.5 (valor sucesivamente recodificado como 1), indica que la mayor
parte de las palabras estdn connotadas negativamente.

Si P esté entre -0.4 y + .04 (valor sucesivamente recodificado como 2), indica que las
palabras positivas y las palabras negativas tienden a ser iguales.

Si P esta entre +0.4 y +1 (valor sucesivamente recodificado como 3), indica que la
mayor parte de las palabras estan connotadas positivamente.

El segundo indice es:

N° palabras neutras — (N° palabras positivas +
N° palabras negativas)
indice de neutralidad (N) = -------=---mmmemmmmev e
N° total de palabras asociadas

Este indice también varia entre -1y +1

Si N esté entre -1 y - .05 (valor sucesivamente recodificado como 1), indica que pocas
palabras estan connotadas de forma neutra (baja neutralidad).

Si N esta comprendido -.04 y + .04 (valor sucesivamente recodificado como 2), indica
que las palabras neutras tienden a ser iguales a la suma de las palabras positivas y negativas
(neutralidad promedio).

Si N esta comprendida entre +.04 y +1 (valor sucesivamente recodificado como 3),
indica que la mayor parte de las palabras estan connotadas de forma neutra (alta
neutralidad).
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Aspectos éticos.

El presente proyecto de investigacion se diseid respetando el codigo ético y
deontoldgico del psicologo colombiano y se cifié a la normatividad contemplada tanto en la
ley 1090 de 2006 como en la resolucion 008430 de 1993.

En consecuencia con lo anterior, esta investigacion se clasifico como de riesgo minimo
pues trata algunos temas que pueden ser sensitivos para los participantes, en especial para
la poblacion de pacientes oncoldgicos y adicionalmente, porque aborda poblacion
vulnerable (pacientes oncoldgicos). Por lo tanto, se disefi6 un consentimiento informado
que se aplico a todos y cada uno de los participantes. Es fundamental resaltar que la
participacion de las personas en esta investigacion fue de carécter voluntario y que se
respeta, sin excepcion, la confidencialidad y el anonimato de los datos por ellas

proporcionados.

Resultados

A continuacion se presentan los resultados del estudio cualitativo realizado con los
pacientes oncoldgicos y que constituyen las RS sobre el cancer, la quimioterapia y el TMO

de este grupo de los pacientes.

Cancer.

En la tabla 2 a continuacion, se encuentra el arbol de las categorias y subcategorias
halladas en el analisis sobre las RS del cancer, derivadas de las entrevistas en profundidad
con los 18 pacientes y las 2 madres de los menores, pacientes de cancer, recluidos en la
Unidad de Trasplantes, que en adelante denominaremos siempre genéricamente como

grupo de pacientes.
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Tabla 2. Familias, categorias y subcategorias emergentes del analisis sobre las

representaciones sociales del cancer

Familia Categoria Subcategoria

Cancer Experiencia Valoracién Positiva
Valoracion Negativa

Informacién Quién
Como

Afrontamiento Emocional
Racional
Religioso
Otro
Gravedad Grave
No es grave
Terminal
Temor Presencia
Ausencia
Momentos Criticos Cuédles
Superacion
Recursos Ayuda recibida
Apoyo familiar
Apoyo laboral
Fe
Sentimientos positivos
Proyectos
Metéaforas Enfermedad
Células
Sangre
Muerte
Algo
Cambios En la vida
De actitud
En los proyectos
En las ocupaciones diarias
En las relaciones interpersonales
En lo que es importante

La categoria experiencia, emergente del analisis sobre las representaciones sociales del
cancer, comprende la evaluacion positiva 0 negativa que se hace de la experiencia vivida
con el cancer como algo que se toma con tranquilidad, que cambia la vida, que permite
recibir apoyo, que hace recapacitar, como bien lo expresa S1 “Reveladora, le abre la mente

a uno en muchas cosas”, 0 COMO una experiencia dura que produce cambios bruscos y que
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separa de los seres queridos como sucede para S2 “Tengo casi mes'y medio que no los veo y

duro un mes mds aqui”

Una categoria respecto a la informacion, permite conocer a través de quién llega la
informacion sobre la enfermedad y como se transmite: es suministrada por el médico,
obtenida a través de internet o por los dos de manera combinada, es decir del médico y de
internet o que es la familia o algin miembro de ella quien recibe o busca y retrasmite al
paciente. En ocasiones, la informacion se recibe con opciones de tratamiento y con la
verdad sobre la enfermedad o con un diagndéstico errado al principio de la enfermedad, sin

informacidn adecuada o suministrada de manera agresiva

S1 “Bueno el médico le explica a uno las cosas, pero hay ciertas cosas que el médico no
le aclara a uno por mas de que uno pregunte y esto cémo y esto por qué, el resto se
averiguo por internet, en si qué era la enfermedad y cuales eran los sintomas y qué
causaba, todo eso lo averiguamos con mi hija por internet”

S2 “No pues que tenia un cancer, si de qué se trataba, las palabras que mds recuerdo de
él me dijo, recuerde que cancer no es sinénimo de muerte, esas fueron las palabras que
él mas me dijo, que con un tratamiento y una cosa a tiempo yo me podia recuperar’

La categoria afrontamiento, emergente del analisis sobre las representaciones sociales
del cancer, encuentra que la primera reaccién del paciente cuando recibe el diagndéstico de
la enfermedad es fundamentalmente de tipo emocional y consiste en incredulidad, angustia,
tristeza, miedo; si es mas racional y requiere mas informacion, se preocupa, desconcierta,
reflexiona, hay aceptacion; se acude a la fe en Dios, o por el contrario, se niega la
posibilidad de la enfermedad o al principio no quiere que nadie se entere para no preocupar

a los seres queridos:

S1 “Yo me puse muy triste, me puse muy mal. En ese momento le dicen a usted cancer y
usted queda como sonambulo, como por qué, qué paso”

S2 “Yo no sabia, cuando ya me dijeron, como que cai en la realidad y dije, tengo que
aceptarlo, tengo que hacerme tratamiento, voy a hacerme la quimioterapia porque yo
no me puedo morir...”

S3 “Pues la verdad es que yo he cogido la situacion muy tranquilo y uno con sus
creencias, yo me pegué a Dios y me siento con un optimismo y un positivismo por seguir
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viviendo muchos afios mas de vida y me sigo cuidando y espero la hora de Dios y el

’

milagro..."

La categoria gravedad de la enfermedad emergente del analisis sobre las
representaciones sociales del cancer se refiere a la conciencia que tiene el paciente de que
la enfermedad que padece es grave, incurable, terminal o no se considera como tal porque
hay un remedio para eliminarla o porque hay sobrevida suficiente para realizar planes

inmediatos y calidad de vida:

S1 “Pues de muerte, muy grave, sino se trata a tiempo se muere uno o se muere la
persona que la tenga y la leucemia es muy rapido que se lleva a las personas, maximo
tres meses o cuatro meses se lleva a la persona sino se trata la leucemia”

S2 “Para mi no es grave por eso mismo, porque yo no lo tomo como una enfermedad, es
una cuestion que esta ahi y que se puede subsanar...”

S3 “Es terminal, no tiene cura, pero tiene mejor calidad de vida, o sea segun el
trasplante me da una mejor calidad de vida, la doctora me dijo que no es curable, mi

’

enfermedad no es curable pero lo prolonga unos ariitos mas...’

La categoria temor relacionado con la enfermedad, emergente del analisis sobre las
representaciones sociales del cancer, se refiere a los principales temores que se
experimentan cuando se sabe que se tiene cancer, tales como el miedo, la zozobra, la
incertidumbre, respecto a que el cuerpo no reciba el trasplante, al dolor o al sufrimiento, a
posibles recaidas, a morir con muchos dolores, a depender de alguien o a no poder trabajar.
Por el contrario, puede no existir ningln temor respecto a la enfermedad, basicamente

porgue se consideran en un momento en donde la creen superada.

La categoria momentos criticos, emergente del analisis sobre las representaciones
sociales del cancer se refiere a etapas de todo el proceso desde el diagnostico de cancer
hasta el trasplante de médula 0 momentos particulares, en donde se cree que no es posible
afrontarlo porque no sienten que hay recuperacion, que la quimioterapia o el trasplante no
son efectivos o que es fuerte la reaccion a la quimioterapia. Las personas que los viven y
los superan creen que lo hacen cuando reciben la ayuda del médico, cuando piensan en

alguien que es importante o rezan y se aferran a Dios:
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S1 “Lo vivi en el 2003 cuando empecé quimioterapia y empecé retrovirales al tiempo
fue terrible, el caos, pensé en el suicidio”

S2 “Mi hija, yo creo que mi hija es el factor fundamental para que yo saque esa fuerza,
porque mi hija es la que me da energia, es la que me dice mami te amo y uno como que
se llena de alegria...quiero sacarla adelante”

La categoria recursos, emergente del analisis sobre las representaciones sociales del
cancer, son personas o situaciones que se consideran fundamentales durante todo el proceso
de diagndstico y tratamiento de la enfermedad, tales como la familia, los amigos, médicos y
la fe en Dios. Es la forma como la persona que padece cancer se brinda ayuda para superar
la enfermedad y seguir adelante, a través del apoyo y la compafiia de personas de la familia,
compafieros de trabajo o amigos, la fe en Dios, en si mismos o en la ciencia, los
sentimientos positivos y la consideracion de nuevos proyectos.

En la categoria metaforas, emergente del andlisis sobre las representaciones sociales del
cancer se encuentra que el cancer es entendido como células negativas que atacan células
buenas, invaden, asesinan, lesionan y producen mas células alteradas; como una
enfermedad que puede estar relacionada con la sangre, grave, destructiva, rara, traicionera 'y
que limita; la muerte o simplemente algo terrible, maligno que estanca y se puede comer a
una persona.

Finalmente, la categoria cambios, emergente del andlisis sobre las representaciones
sociales del céancer, se refiere a cambios generales que se operan 1. En la vida de las
personas que padecen el cancer y que ellas consideran positivos porque comprenden,
aprenden, aumentan su valor o su fuerza frente a la vida; negativos porque deben dejar
todas sus actividades, se estresan y cambia su carécter; 2. En la actitud frente al cancer,
respecto a un momento anterior en donde no se esta enfermo y que se refieren
principalmente a que la enfermedad deja de ser mortal y pasa a ser como cualquier otra
enfermedad con opcion de tratamiento; 3. En los proyectos que se tenian previamente al
diagnostico y que pueden variar posteriormente o no, producto de la reflexion o de las
posibilidades del momento, siempre con la idea de continuar adelante y/o disfrutar eventos
y personas que antes estaban en un segundo plano. 4. En las ocupaciones diarias de las
personas, que se tenian previamente al diagnostico de cancer y que pueden variar

posteriormente, producto de los cambios fisicos, los periodos de incapacidad o la
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hospitalizacion prolongada 5. Positivos o negativos que tocan las relaciones con la familia o
los amigos y 6. Cambios en las cosas que se consideraban importantes en una etapa previa
al diagndstico de cancer y que pueden variar posteriormente o no, producto del momento
actual en donde se ocupan de recuperar la salud o que se proyectan para mejorar y/o
afianzar relaciones importantes, valoradas o no previamente.

La Tabla 3 que se presenta a continuacion, registra las asociaciones libres clasicas y por
sustitucion, sobre el cancer, realizadas por el grupo de pacientes.

Tabla 3. Asociaciones libres clasicas y por sustitucion sobre el cancer, realizadas por

pacientes en trasplante de médula 6sea.

Dato
< o . perdido Indice de - indice de -
CATEGORIA/PACIENTES Positivo Negativo (no Igual Polaridad Interpretacion neutralidad Interpretacion
responde)

Muerte 1 8 1 0o  -o7g  comowcion g4 Baja
' negativa ' neutralidad

Dolor 0 3 0 0 100  Connowcion 4, Baja
negativa neutralidad

Enfermedad 4 9 0 0  -0gg  comowcion 44 Baja
negativa neutralidad
Oportunidad 9 0 1 0 1,00 COF’]‘C?S‘;?\;’;O” 0,00 Neutralidad

Connotacion Baja
Temor 2 2 0 0 0,00 neutra -0.50 neutralidad

Sufrimiento 2 2 2 0  opp Connowcion - 5g, Baja
neutra neutralidad

Total 18 24 4 0
CATEGORIA/MEDICOS

Connotacién Baja
Esperanza 3 0 4 0 ! positiva -1 neutralidad

. Connotacién Baja
Tratamiento 2 0 3 0 1 positiva -1 neutralidad

Tratable 8 0 3 0 1 Connotacion 1 Baja
positiva neutralidad

Enfermedad 0 1 2 0 1 Connqt_acmn -1 Bal'?‘
positiva neutralidad

Total 13 1 12 0

Como puede observarse en la tabla precedente, en este ejercicio de asociaciones libres,
emergieron 6 categorias que constituyen el campo de representacion del paciente hacia el
cancer. Predominan la enfermedad y la muerte con una connotacion negativa, lo que denota
una actitud negativa y baja neutralidad segin los indices de polaridad y neutralidad

respectivamente. Si bien aparecen el temor y el sufrimiento como sentimientos con
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connotacion negativa, sobresale la oportunidad como la representacion hacia la cual se
observa una actitud positiva.

Cuando se solicit6 al paciente pensar en lo que el médico piensa con respecto al cancer,
emergieron 4 categorias entre las cuales predomina la actitud positiva y la idea de que es

una enfermedad tratable.

Quimioterapia.
En la tabla 4 a continuacién, se encuentra el arbol de las categorias y subcategorias
halladas en el analisis sobre las RS de la quimioterapia, derivadas de las entrevistas en

profundidad con los pacientes de cancer, recluidos en la Unidad de Trasplantes.

Tabla 4. Familias, categorias y subcategorias emergentes del andlisis sobre las

representaciones sociales de la quimioterapia

Familia Categorias Sub-categorias

Quimioterapia Experiencia Valoracion negativa
Valoracidn positiva
Recomienda quimioterapia

Metaforas Previas
Actuales
Efectos Sintomas fisicos

Cambios fisicos
Hospitalizacion
Cambio de ciudad
Problemas econémicos
Problemas Familiares
Sentimientos

La categoria experiencia emergente del analisis sobre las representaciones sociales de la
quimioterapia, se refiere a la evaluacion que se hace de la experiencia vivida con la
quimioterapia como algo duro, fuerte, dificil o doloroso que produce nauseas, vomito u
ocasiona la caida del cabello, con dificultad para entender que por todo lo anterior, se trate
de un medicamento o si por el contrario, la idea de que va a mejorarlos les consiente verla
de una manera positiva o el tipo de tratamiento al que fueron sometidos, no ocasiono
molestias. A pesar de todas las dificultades, la experiencia vivida con la quimioterapia
permite recomendar a otras personas que se hagan el tratamiento, porque ha habido una
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buena experiencia en el mismo o se considera pertinente, si es la recomendacion del médico
0 hay esperanzas de mejoria:

S1 “Claro es muy fuerte es totalmente dificil porque es un medicamento, a uno le cuesta
entender que algo que te va a hacer bien, que algo que es para un bienestar tuyo
produzca tantas cosas malucas en ti, en tu cuerpo, tanto malestar”

S2 “Hombre yo inicialmente la recibi con mucha tranquilidad bien no tenia ningun
contratiempo y la asimile perfectamente, no he tenido ninguna caida del cabello, no me
daban nauseas”

S3 “Si claro, super recomendado, yo a las personas como tal que de pronto lo necesiten

y requieran del tratamiento que lo asuman, légico que no es facil, nada en la vida es

facil, nadie ha dicho que las cosas son faciles pero si uno le ve el lado positivo a las

cosas y le pone mucho animo se pueden sobrellevar”

La categoria metaforas de la quimioterapia, emergente del analisis sobre las
representaciones sociales de la quimioterapia registra que en un momento previo al
tratamiento, no es posible imaginar qué es la quimioterapia o es entendida como un
procedimiento extrafio, largo y doloroso, como un veneno que produce vomito y caida del
cabello o se asocia con otros procedimientos quirurgicos, radioterapia o laser, con el uso de
maquinas. Una vez que se ha recibido el tratamiento se percibe como un tratamiento o un
medicamento que controla, reduce o cura la enfermedad a través del barrido o limpieza de
celulas malas:

S1 “La verdad es que yo nunca me imaginé por los comentarios, si veia que eran unas

sesiones largas, terribles, llenas de vomito y caida de cabello”

S2 “Aplicacion de medicamentos. Para mi creo, tengo entendido que mata las células
malitas y trata de encapsular la enfermedad, de tenerla ahi guardadita para que no se

propague”

La categoria efectos, emergente del andlisis sobre las representaciones sociales de la
guimioterapia, incluye los hechos o factores que se relacionan como lo mas dificil para
afrontar la quimioterapia. Estan asociados con sintomas fisicos como dolor, vémito y
nauseas; con cambios fisicos como la pérdida de peso o la caida del cabello; con el hecho
de estar hospitalizado; el cambio de ciudad y problemas econdémicos y familiares que
enfrentan en el momento. Asi mismo, se refiere a la aparicion de sentimientos relacionados

con el miedo, las ganas de llorar, depresion, tristeza, nostalgia, mal genio, rabia,
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consentimiento, preocupacion porque la esposa se va a quedar sola o desinterés por los
seres queridos.
La Tabla 5 que se presenta a continuacion, registra las Asociaciones Libres clésicas y

por sustitucion, sobre la quimioterapia, realizadas por el grupo de pacientes.

Tabla 5. Asociaciones libres, clasicas y por sustitucion sobre la quimioterapia, realizadas
por pacientes en trasplante de meédula 6sea

Dato
- . perdido Indice de .. Indice de -
CATEG./PACIENTES Positivo  Negativo (no Igual Polaridad Interpretacion neutralidad Interpretacion
responde)
Caida del cabello 2 1 0 0 0,33 Connotacion -1 Baja
positiva neutralidad
. Connotacion Baja
Medicamentos 4 0 2 0 1,00 positiva -1 neutralidad
Dolor 1 3 0 0o o0  Connotacion 1 Baja
negativa neutralidad
Efectos fisicos 9 8 0 0 0,06 Connqt_acmn -1 Baje.‘
positiva neutralidad
Vida 8 0 1 0 100  Connotacion 1 Baja
positiva neutralidad
. Connotacion Baja
Cancer 0 2 0 0 -1,00 negativa -1 neutralidad
. Connotacién Baja
Tratamiento 2 0 0 1 0.4 positiva 0.4 neutralidad
Total 26 14 3 1
CATEG./MEDICOS
Terapias alternatl_vas y 5 2 0 0 043 Connqt_acnon -0.29 Baja
complementarias positiva neutralidad
; Connotacion
Oportunidad 5 0 3 0 1,00 positiva 0,00 Neutral
. Connotacién
Tratamiento 2 0 3 0 1,00 positiva 0,00 Neutral
Total 12 2 6 0

Como puede observarse en la tabla 5, en este ejercicio de asociaciones libres clasicas y
por sustitucion, emergieron 6 categorias que constituyen el campo de representacion del
paciente hacia la quimioterapia. Predominan los efectos fisicos con una evaluacion
ambivalente en la que tanto los sentimientos positivos como los negativos estan presentes,
aunque haya tendencia hacia una connotacidn positiva. Lo anterior es congruente con que la
guimioterapia se asocie con la vida, teniendo esta categoria una connotacion totalmente

positiva para el paciente en TMO.
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Cuando se solicité al paciente pensar en lo que el médico piensa con respecto a la
quimioterapia, emergieron 3 categorias entre las cuales predomina la actitud positiva y la
idea de que es una terapia alternativa y complementaria para tratar el cancer y una

oportunidad.

Trasplante de Médula Osea TMO.
En la tabla 6 a continuacion, se encuentra el arbol de las categorias y subcategorias
halladas en el analisis sobre las RS del TMO, derivadas de las entrevistas en profundidad

con los pacientes de cancer, recluidos en la Unidad de Trasplantes.

Tabla 6. Categorias y subcategorias emergentes del analisis sobre las representaciones

sociales del trasplante de médula 6sea

Familia Categorias Sub-categorias
Trasplante de médula 6sea  Definiciones de tipo médico Qué es
Funciones
Tipos de TMO
Recomienda TMO
Metaforas
Reacciones Sintomas fisicos

Hospitalizacion
Cambio de ciudad
Otros

Nada
Sentimientos
Dificultades

La categoria definiciones de tipo médico, emergente del andlisis sobre las
representaciones sociales del TMO, se refiere a que el proceso de trasplante de médula dsea
es relatado resaltando alguna(s) etapa(s) o se considera importante hablar de todas ellas, a
saber: examenes previos, extraccion de células madre, quimioterapia, trasplante, aplasia y
recuperacion. Sirve para limpiar, para curar una enfermedad o después de una recaida, para
aliviar el dolor, para mejorar la calidad de vida, para que no crezcan mas células malas o
regenerar las que hay, para salvarse 0 como una segunda oportunidad. Las personas que han
recibido el trasplante de médula dsea, reconocen y saben describir los tipos de trasplante
que se realizan: El trasplante de sus propias células (aut6logo), de las células de un donante
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(alogénico) o del corddn umbilical. La experiencia vivida con el trasplante permite
recomendar a otras personas que se hagan el tratamiento porque ha habido una buena
experiencia en el mismo, no hay méas opciones, alarga la vida, mucha gente sale viva o se
considera pertinente si es la recomendacién del médico y si tienen un donante o hay
esperanzas de mejoria.

La categoria metaforas emergente del analisis sobre las representaciones sociales del
trasplante de médula dsea determina que en un momento previo al tratamiento, no es
posible imaginar qué es el trasplante de médula, ni nadie les ha hablado sobre ello o es
entendido como algo muy raro y terrible, realizado con muchos aparatos extrafios, en donde
la gente se muere o tiene alta probabilidad de morir, una cirugia muy dolorosa con

extraccion del tuétano a una persona, para ponérsela a otra:

S1“Que le sacaban la médula de la espalda de la espina dorsal de donde estuviera el
cancer, lo sacaban y le trasplantaban un pedazo de medula de la persona que lo estaba
donado, pensaba que era asi, que le abrian la espalda uno se imagina cosas feas”

S2“Te comentan muchas cosas, te comentan que los riesgos de quedarse uno en el
trasplante son muchos si, si hablan de un porcentaje estan hablando de un 60%

>

entonces es mas de un 50% de las probabilidades’

La categoria efectos, emergente del analisis sobre las representaciones sociales del
trasplante de médula 6sea, se refiere a los hechos o factores que se relacionan como lo mas
dificil para afrontar el trasplante de médula 6sea y que estan asociados con sintomas fisicos
como la reaccion a la quimioterapia (S1 “La reaccion de la quimio, eso es lo mds complicado”), €l
encierro prolongado en la hospitalizacion (S2 “No io mas dificil es estar enclaustrado en esto™); €l
cambio de ciudad con los cambios consecuentes en la alimentacion u otro tipo de
dificultades relacionadas con tramites y largas esperas para la realizacion del tratamiento,
los nervios o la incertidumbre por lo que va a suceder. Se refiere también a la aparicion de
sentimientos relacionados con ansiedad, miedo de lo que va a pasar, aburrimiento,
cansancio, nostalgia, soledad, tristeza, impotencia, estrés, frustracion o por el contrario,
tranquilidad, paciencia y felicidad por la idea de una pronta recuperacion:

La Tabla 7 que se presenta a continuacion, registra las Asociaciones Libres clasicas y

por sustitucion, sobre el TMO, realizadas por el grupo de pacientes.
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Tabla 7. Asociaciones libres clasicas y por sustitucion sobre el TMO, realizadas por

pacientes en trasplante de médula 6sea

Dato
CATEGORIA/PACIENTES Positivo Negativo perdido Igual Indlc_e de Connotacién Indlce_de Interpretacion
(no polaridad neutralidad
responde)

Vida 4 0 2 0 0,67 Positiva -0,67 Baja neutralidad
Bienestar 6 0 4 2 0,6 Positiva -0,33 Baja neutralidad
Oportunidad 6 0 0 0 1 Positiva -1 Baja neutralidad
Renacimiento 2 0 2 0 05 Positiva -0,5 Baja neutralidad
Inquietud/desconocimiento 5 3 0 0 0,25 Positiva -1 Baja neutralidad
Emociones negativas 1 2 0 0 -0,33 Negativa -1 Baja neutralidad

Total 24 5 8 2

CATEGORIA/MEDICOS

Solucién 5 0 4 0 0,56 Positiva -0,56 Baja neutralidad
Calidad de vida 2 0 4 0 0,33 Positiva -0,33 Baja neutralidad

Total 7 0 8 0

Como puede observarse en la tabla 7, en este ejercicio de asociaciones libres clasicas y
por sustitucion, emergieron 6 categorias que constituyen el campo de representacion del
paciente hacia el TMO. Predominan el bienestar y la oportunidad con una connotacion
positiva y baja neutralidad, que unidos al sentimiento de inquietud/desconocimiento,
también connotado positivamente pero con baja neutralidad, segun los indices de polaridad
y neutralidad, podria denotar una actitud ambivalente frente a un tratamiento que se
presenta como una Gltima oportunidad.

Cuando se solicit6 al paciente pensar en lo que el médico piensa con respecto al TMO,
emergieron 2 categorias entre las cuales predomina la actitud positiva y la idea de que es

una solucion, lo cual confirmaria lo anteriormente dicho.
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Discusién y Conclusiones

De acuerdo con todo lo anterior, en este estudio se encontrd que para los pacientes con
cancer, en tratamiento de TMO, entrevistados, el cancer es considerado en todos los casos
como un ataque, una invasion, la lesion o asesinato de una parte buena de si mismos
(células buenas), por una parte mala, negativa, destructiva y traicionera que también hace
parte de si mismos (células malas), presentando la situaciéon como un espectador que desde
afuera narra un combate que puede concluir con la muerte y confirmando la teoria de
Herzlich (1973), de que las representaciones de la salud y de la enfermedad se estructuran
alrededor de opuestos. Para ellos, de acuerdo con Bovina (2006), la enfermedad no se
reduce a los sintomas o a un fendmeno fisico, es una desgracia que cambia la vida de los
individuos. Consecuente con lo anterior, la quimioterapia se considera como un veneno que
produce un efecto devastador, largo y en algunos casos doloroso, pero es al mismo tiempo
el medicamento que barre, limpia y encapsula la enfermedad y las células consideradas
“malas”.

Por otra parte, en muchos casos las categorias se presentan como opciones duales o
polarizadas en donde se valora positiva 0 negativamente, como es el caso de la experiencia
con el cancer y con la quimioterapia, la gravedad del céncer, la presencia o ausencia de
temor respecto al mismo, la existencia de momentos criticos durante la enfermedad o el
tratamiento y la presencia de sentimientos, reacciones 0 emociones encontradas u opuestas
frente a los mismos fendmenos.

Es asi como para el S1 el cancer puede ser “una experiencia reveladora que abre la
mente”, mientras que para el S2 es una experiencia dura porque considera que lo separa de
sus hijos. Respecto a la quimioterapia, para un S1 es “muy fuerte y totalmente dificil” y el
S2 la recibe con “mucha tranquilidad” y sin ningln contratiempo; para unos es una
enfermedad “bastante, bastante (grave) diria yo”, para otros “Yo0 la he tomado como
deportivamente ya el médico me dijo que de 10 a 12 afios verdad, porque yo le pedi a mi
Dios... ” y mientras unos expresan sus temores o incertidumbres relacionados con la muerte,
con el dolor o el sufrimiento, para otros parece no existir ningin temor al respecto 0 como
lo expresan Cannone et al. (2004), los pacientes pueden sobrestimar los beneficios del

tratamiento.
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Lo anterior, sumado al contraste entre las asociaciones libres realizadas por los pacientes
que revelan una diferencia importante entre las que ellos realizan directamente, muchas de
ellas negativas para el cancer y la quimioterapia (muerte, dolor, enfermedad, efectos fisicos,
temor, sufrimiento) y las que atribuyen al personal de la salud, connotadas positivamente en
casi todos los casos (esperanza, tratamiento, tratable, terapias alternativas y
complementarias y oportunidad) - lo que confirmaria en primer lugar el valor proyectivo
de las asociaciones, planteado por De Rosa (1995) - vy al contenido general de algunas
entrevistas particulares de los pacientes, vistas en toda su extension, podrian hacernos
pensar en la idea bastante difundida, por los medios, libros de autoayuda y aun algunas
corrientes psicolégicas, de que el pensamiento o la autoafirmacion crean realidades, de que
una vision positiva y optimista y la fe en Dios o en un milagro, son elementos
fundamentales para la recuperacion de la salud y la disminucion del dolor y del sufrimiento.
Idea que se acoge como una medida de salvacion pero que de todas formas y ante la
realidad de la enfermedad y del tratamiento, no deja de ser una preocupacion para ellos.

Los pacientes en tratamiento de TMO refieren que obtuvieron informacion sobre su
enfermedad de los médicos, de internet y de los médicos, de internet solamente o de su
familia, previamente informada por el médico o en internet. Respecto a este tema es
importante considerar de acuerdo con Cannone et al. (2004), que la busqueda de una mejor
comunicacion (el “como comunicar”) entre médicos y pacientes, ha sido objeto de
numerosas investigaciones y debe seguir siéndolo, sin dejar de lado el “qué comunicar” y la
apropiacion de la informacion por parte del paciente.

Se encontré también, que los pacientes en tratamiento de TMO, reaccionan ante el
diagnostico de cancer con angustia, incredulidad, incertidumbre, tristeza y miedo,
preocupacion y desconcierto, pero al mismo tiempo, el cancer puede convertirse en una
ocasion para la reflexion y finalmente, la aceptacion. Se menciona de nuevo la fe en Dios o
se piensa en primera instancia en que es importante no preocupar a la familia, tomando
ellos un rol secundario como si su enfermedad afectase mas a sus seres queridos que a ellos
mismos. Este Gltimo punto es muy importante puesto que al mismo tiempo, consecuente
con los estudios de Baider, Ever-Hadaini, Goldzweig, Wygoda & Peretz (2003), que
demuestran la importancia de la familia para la reduccion del estrés psicoldgico producido

por el cancer, los pacientes de este estudio, consideran fundamental la ayuda de la familia
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para superar la enfermedad y cualquier tratamiento que se reciba y los hijos, cuando son
pequefios, se constituyen en una motivacion para afrontar las dificultades que al mismo
tiempo se presentan, al igual que un buen acompafiamiento del médico.

“A uno le cuesta entender que algo que te va a hacer bien, que algo que es para un
bienestar tuyo, produzca tantas cosas malucas en ti, en tu cuerpo, tanto malestar”, dice
uno de los sujetos del estudio, respecto a la quimioterapia y probablemente esta sea una de
las caracteristicas mas importantes que expresan la dualidad de la representacion de la
quimioterapia, que al mismo tiempo esta fuertemente ligada con la representacion del
cancer. Es decir, podria pensarse que cuando a un sujeto se le diagnostica un cancer, la
primera idea que venga en mente junto con la probabilidad de la muerte, sea la dureza de
este tratamiento que no obstante, como se dijo en la introduccion, no es necesariamente el
tratamiento de eleccion para el cancer.

Para este estudio cobra especial importancia la investigacion de Alvarez, Acevedo &
Duran (2008), que se realizd sobre las representaciones sociales de la salud y la
enfermedad, en un grupo de pacientes hospitalizados de dos poblaciones colombianas y que
muestra la preeminencia de representaciones de la logica informal cotidiana para valorar,
experimentar y juzgar el fendmeno de la salud y de la enfermedad. Al igual que en este
estudio, algunas de las creencias de los pacientes han involucrado elementos validados por
la ciencia, confirmados en el vivir cotidiano, la importancia de una atencion médica idénea
y la fe en Dios o la religiosidad como factores importantes para el paciente dentro de su
proceso.

Finalmente, respecto a la representacion que tienen del TMO, los pacientes en
tratamiento, se encontrd6 que ellos tienen amplia informacion sobre el proceso,
procedimientos, funciones y etapas que son ilustradas por los médicos y demas personal de
la Unidad de Trasplantes antes de la hospitalizacion y en general se refieren en sus propios
términos a dicho proceso. De acuerdo con lo anterior, no parece confirmarse la hipétesis de
Cannone, et al. (2004), de que existe una diferencia entre la informacion recibida por los
pacientes y sus representaciones sobre el TMO construidas bajo la realidad de la
enfermedad que padecen. En este caso, los pacientes reconocen que antes de recibir
informacién pensaron en el TMO como en una cirugia muy complicada, sugerida quiza por

el término “trasplante” y que lo maés dificil para algunos es la quimioterapia recibida
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durante el tratamiento de trasplante o en la mayoria de los casos el largo periodo de
hospitalizacion y aislamiento.

Los pacientes en tratamiento de TMO reconocen sentimientos relacionados con la
ansiedad, miedo, nostalgia, tristeza, soledad, estrés, frustracion, impotencia, incertidumbre,
aburrimiento, cansancio o por el contrario, tranquilidad, paciencia y felicidad por la idea de
una pronta recuperacion.

Lo cierto es que este grupo de pacientes en tratamiento de TMO, constituye una
poblacién diferente a otras que padecen cancer y estan siendo sometidas a otro tipo de
tratamiento. Varias razones marcan esta diferencia: EI TMO es en la mayoria de los casos,
la Gltima etapa de un proceso que ya ha requerido ciclos previos de quimioterapia y que se
presenta como una Ultima opcion para consolidar el tratamiento previo y lograr la curacion,
en unos casos 0 una sobrevida en otros. Es un tratamiento de altisimos costos, riesgos y
cuidados durante un tiempo prolongado de hospitalizacion y estricto aislamiento y por esta
misma razon no son muchas las personas que finalmente pueden acceder a él. Es asi como,
quienes tienen la oportunidad de recibir el TMO, son considerados por otros, especialmente
dentro del ambiente hospitalario, como “privilegiados”. Este hecho seguramente responde
por la idea de oportunidad, bienestar, vida, renacimiento, que estan implicitas en la
representacion que los pacientes en tratamiento, tienen del TMO.

Es de esperar que estos resultados obtenidos con el grupo de pacientes con cancer,
sometidos al tratamiento de TMO, puedan nutrirse con nuevas investigaciones y orientar al
personal de la salud y a los distintos profesionales involucrados en el tratamiento de
personas con cancer, para la planeacion de estrategias orientadas a lograr que los pacientes
tengan un campo representacional, actitudes y conocimientos adecuados para mejorar su
calidad de vida, a la par de un tratamiento que no solo debe tener por objetivo su

mantenimiento, logrado a cualquier precio.
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CAPITULO II

Cancer y Tratamiento Oncologico: Representaciones Sociales del Personal de la Salud

Introduccion y Justificacién

El manejo y uso de un pensamiento lineal y diadico, que plantea toda indagacion en
términos de causa efecto y polaridades positivas 0 negativas, es el responsable de categorias
a las que nos referimos en la vida cotidiana, relacionadas con: vida-muerte, cuerpo-alma,
bueno-malo, benigno-dafino o salud-enfermedad. Al ser el cancer una de las enfermedades
mas temidas, puesto que se encuentra entre aquellas que mas muertes produce en paises
ricos y pobres, cuyo tratamiento genera en muchas ocasiones un gran sufrimiento y produce
marcas fisicas que permiten identificar facilmente a quien se somete a €l y asi mismo
incurre en grandes costos monetarios, hacen indispensable el detenerse con una mirada
particular sobre la diada salud-enfermedad.

Se han realizado numerosos estudios relacionados con la representacion de salud y
enfermedad, entre ellos: Herzlich (1973), Gally & Fasanelli (1995), Jovchelovitch &
Gervais (1999), Bovina (2006) que muestran que salud y enfermedad se estructuran a partir
de opuestos: interior — exterior, sano — malsano, natural — artificial, actividad — inactividad,
fuerza — debilidad, ying y yang, entre otros.

Para Bovina (2006), la salud y la enfermedad son fenémenos sociales y culturales,
formas de realidad social. El valor de la salud radica no solo en que es agradable tener
salud, sino también en que implica la aceptacion de la sociedad y la posibilidad de actuar en
diferentes ambitos. La enfermedad, por el contrario, puede ser el evento mas dramatico de
la vida. De modo que para esta investigadora, la historia de la humanidad se podria contar a
través de la historia de las enfermedades, de los combates contra ella y de la investigacién
de los medios para mejorar la calidad de la vida. La enfermedad subraya la importancia de

la salud en la sociedad preocupada.
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Flick (2000), Joffe (2002) y Jodelet (2006), presentan las RS como una teoria que
permite estudiar el sentido que los individuos le dan a la salud y a la enfermedad en la vida
cotidiana y cémo los contextos socioculturales, histdricos y politicos, influencian sus ideas
y acciones en lo que concierne a las mismas. Vergara (2007), expresa como desde 1990 se
inicia el estudio de la salud bajo la mirada de las Representaciones Sociales que se
constituyen en un saber con cierta coherencia, una interpretacion y una basqueda de sentido
y que se asocian tanto con los individuos como con la sociedad en general, de modo que
hoy se definen como resultado de procesos sociales, elaboraciones intelectuales e
intercambios continuos entre las comunidades. El discurso sobre la salud y la enfermedad
que se construye en cada sociedad, hace parte de las construcciones mentales de los
individuos que la conforman y se constituye en una via de acceso a las teorias, valores y
relaciones de sentido de esa comunidad.

La salud y la enfermedad son temas relacionados con la vida de los seres y abarcan y
permean todas las facetas de su existencia concediéndole sentido a la misma: emociones,
pensamientos, proyectos, familia, relaciones, trabajo, escuela, todo en relacién con ellos, y
es por ello que su estudio permanente se hace fundamental, no para el avance de la
medicina, sino de la especie misma. A este respecto Jodelet (2006), enfatiza que el estudio
de las RS en la salud, debe ser cultural y multidisciplinar y asi mismo recalca la
importancia de que se tengan en cuenta todos los saberes que se ponen en juego dentro del
area de la salud tales como los saberes tradicionales, conocimientos cientificos, técnicos y
médicos y saberes de sentido comin transmitidos por medio de la familia, la escuela, los
medios de comunicacion, los canales informales de comunicacion, construidos también a
partir del intercambio con quienes poseen el conocimiento académico (medicos, expertos,
etc.) o a través de las campafias de educacion para la salud.

Un aspecto muy importante que se debe considerar en un trabajo como este, consiste en
estudiar las percepciones y actitudes del personal de la salud encargado del cuidado de los
pacientes, respecto a la enfermedad o al tratamiento particular o general de una (S)
enfermedad (es), porque ellas determinan también el tipo de relaciones que se establecen
entre ellos durante un tratamiento determinado y asi mismo entre ellos y la enfermedad o su
tratamiento. Mulders, Vingerhoets & Breed (2008), compararon las percepciones y

necesidades de cuidado que tienen pacientes oncoldgicos tratados con quimioterapia, sobre
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si mismos, con las percepciones que tienen las enfermeras y los médicos sobre el mismo
tema y encontraron discrepancias importantes entre los pacientes y sus cuidadores. Por su
parte, McCaughan & Parahoo (2000) estudiaron las creencias y actitudes personales de los
enfermeros, médicos y cirujanos que atienden personas con cancer en el norte de Irlanda y
encontraron en ellos una alta proporcion de opiniones negativas acerca del cancer al igual
que su actitud frente al valor de los tratamientos realizados.

Teniendo en cuenta todo lo anterior, trabajar sobre las RS del personal de la salud se
constituye en un imperativo por su posicién estratégica como parte de la sociedad, en
cuanto son en principio personas incluidas en ella de forma independiente de su trabajo o
ejercicio profesional y luego porque son productores de conocimiento especializado,
divulgadores de saber médico y operadores en el campo de la enfermedad.

Objetivos

Objetivo general.

Describir las representaciones sociales sobre el cancer y el tratamiento oncolégico
(trasplante de médula 6sea y quimioterapia) presentes en el personal de la salud.

Obijetivo especifico.

Identificar las representaciones sociales sobre el paciente con cancer y su percepcion del

tratamiento (trasplante de médula 6sea y quimioterapia) para este grupo poblacional.

Método

Tipo y disefio de investigacion.

Estudio cualitativo que pretende realizar una descripcion de las representaciones sociales
sobre el cancer y el tratamiento oncoldgico (trasplante de médula 6sea y quimioterapia) y
sobre los pacientes con cancer y su percepcién del tratamiento (trasplante de médula dsea y

quimioterapia).
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Poblacion y muestra.

La poblacion de esta investigacion esta representada por un grupo de 15 personas, 13
mujeres y 2 hombres, todos profesionales del area de la salud y fundamentalmente
dedicados al tratamiento de pacientes con quimioterapia y/o TMO en dos clinicas de la
ciudad de Bogota: médicos (hematoncdlogos (3), psiquiatra (1), residente de psiquiatria (1),
enfermera jefe (3), psiconcologa (1), psicologa (1), auxiliares de enfermeria (4) vy
administradora de la unidad de trasplantes (1) de una de las clinicas.

La clinica en donde se ubica la mayor parte del personal de la salud entrevistado, esta
ubicada en la ciudad de Bogotd, es una clinica privada que atiende todo tipo de personas
cubiertas por el sistema general de salud. Hacen parte de la Unidad de Trasplantes de
Médula Osea 13 habitaciones en un piso exclusivo para ello, completamente dotadas para
tratar y alojar pacientes en total aislamiento y con estrictas medidas de proteccion y
cuidado.

En Bogotd existen dos Unidades para el TMO. Esta Unidad elegida para la
investigacion, es en donde se encuentran los pioneros del tratamiento que se realiza desde
hace 20 afios en Colombia, lo que se constituye en una de las razones para su eleccion.
Dentro del ambiente hospitalario se consideran “afortunadas”, las personas tratadas en este
centro, provenientes de distintas regiones del pais, que requieren en primer lugar de la
aprobacién del trasplante por parte de su empresa prestadora de salud, por los altos costos
gue demanda. Este hecho hace que los tiempos de aprobacion demoren y que personas muy
graves no alcancen a tener esta opcion.

Trece personas provienen de esta Unidad de TMO. La otra clinica de donde provienen
las otras 2 personas es una clinica con una unidad para quimioterapia y que trata también
pacientes oncoldgicos.

Es de anotar la dificultad para obtener el tiempo del personal de salud ya que pasan la
mayor parte de él en funcion de los pacientes, lo que hizo dificil acceder a un mayor
numero de personas para obtener una muestra mayor.

La tabla 1 muestra el perfil sociodemogréafico del grupo del personal de la salud.
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Tabla 1. Perfil sociodemografico del grupo del personal de salud

Variables

Masculino

Sexo

Femenino

TOTAL

Edad

18-30
30-40
40-50
Mayores de
50

oONO O

3

N 01T W

NN W W

Estado Civil

Casados
Solteros
Unién libre
Separados-
divorciados
Viudo

oo onN

P W~

NUmero
de hijos

1-3
4-6
Ninguno

Lugar de
origen

Bogota
Fuera de
Bogota

O NO ONO

~N oM ok

Lugar de
residencia

Bogota
Fuera de
Bogota
Zona rural
Zona urbana

OoON

N

Estrato

34
5-6

Estudios

Universitario
Posgrado
Técnico

Régimen de
afiliacion al
SSGS

Contributivo
Subsidiado

O NODNOINONO

= ==
P RGlhowN RGP

Ocupacion
actual

Empleado
Independiente

[EEY
w

Religion

Catélico
No catélico
Practicante

R O DNIDNDN

~NDN O

Instrumentos.

Los instrumentos que se aplicaron en la investigacion son:

1. Ficha de datos sociodemogréficos del personal de la salud (anexo 1) que recogid

informacidn sobre sexo, edad, estado civil, numero de hijos, lugar de origen y lugar
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de residencia, estrato socioecondémico 1 a 6, en los que se dividen las distintas
ciudades del pais, en donde 1 es el méas bajo y 6 el més alto, nivel educativo,
régimen contributivo o subsidiado de afiliacion al sistema de seguridad social,
ocupacion actual y religion y si es practicante o no.

2. Entrevista en profundidad (anexo 2, capitulo 2). Se utilizé con el fin de obtener que
el personal de la salud trasmitiera oralmente al entrevistador su percepcion del
paciente con cancer, cefiida a su experiencia con los mismos, el tratamiento con
quimioterapia y el TMO. La entrevista realizada se adapté de la entrevista de
Yaskowich & Stam (2003).

3. Ejercicio de asociacion libre (anexo 3) Consiste en solicitarle a los participantes
que respondan algunas preguntas de dos maneras: (1) clésica (segun ellos mismos) y
(2) por sustitucién (segun lo que creen que responderian los pacientes) (anexo 3).

Procedimiento.

El procedimiento de aplicacion de los instrumentos de esta investigacion se realizo tal y
como se describe a continuacion. La duracion fue de 1 hora aproximadamente.

Fase 1. Aplicacion de la ficha sociodemografica. El entrevistador diligencié la ficha
sociodemogréafica a partir del reporte de la persona entrevistada.

Fase 2. Aplicacion de la entrevista. El entrevistador le solicitdé a los participantes
responder algunas preguntas y antes de comenzar les requirid su autorizacion para
grabarlos, con el compromiso de borrar la grabacion después de la trascripcién de la
entrevista, como efectivamente sucedio. Al recibir tal autorizacion comenzo a formular las
preguntas que no necesariamente se realizaron en estricto orden, pudiendo pedir aclaracion
0 ampliacién de alguna pregunta si lo consideraba necesario para su comprension,
omitiendo preguntas cuando consideraba que la persona ya habia dado la respuesta y en
ningln caso se restringid la participacion de las personas a la pregunta concreta.

Fase 3. Aplicacion de la asociacion libre (clasica y por sustitucion). El investigador le
solicitd a los participantes que respondieran algunas preguntas de dos maneras: (1) clésica
(segun ellos mismos) y (2) por sustitucion (segun lo que creen que responderian los
pacientes). En el ejercicio de asociacion libre clasica, los participantes debian producir una
serie espontanea de cinco palabras partiendo de las palabras inductoras “céncer”,

“quimioterapia” y “trasplante de médula 6sea” y valorarlas como positivas y/o negativas.
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Analisis y procesamiento de la informacion.

El anélisis de la informacién contemplé dos momentos. Primero, se siguio la técnica de
analisis cualitativo de contenido. Esta técnica es considerada como un procedimiento
clasico para analizar informacion textual (Flick, 2004). A través de su uso se encontraron
significados simbolicos a la informacion recolectada con el fin de reducir el material
(Krippendorf, 1990, Bardin, 2002); y se construyeron, denominaron y definieron las
categorias. Para este proceso se utilizo el software para procesamiento de datos Atlas.ti 7.0.
Este andlisis se complementd con el uso de matrices descriptivas (Bonilla y Rodriguez,
1997). Este es un recurso en el que se describe sintéticamente la informacion, utilizado para
descubrir patrones que no son evidentes cuando se analizan categorias por separado. En su
elaboracion se realizo un ejercicio de depuracion y agrupacion de las categorias.

Por otra parte, se trabajé con asociaciones libres, lo cual permitié triangular los
resultados obtenidos con ambas técnicas. Para De Rosa (1995) mientras que la asociacion
libre se vale de codigos comunicativos, linglistico verbales, con instrumentos de
asociacion, la entrevista en profundidad se basa en codigos comunicativos lingistico-
conversacionales-discursivos y utiliza instrumentos interactivos.

Con el fin de encontrar la tendencia actitudinal del personal de la salud, se calculd el
indice de polaridad, como medida sintética del componente de evaluacién y de actitud
implicitas en el campo de las representaciones, y el indice de neutralidad, como medida de
control (una alta polaridad positiva o una alta polaridad negativa, se corresponde con una
baja neutralidad y viceversa), asi:

) N° de palabras positivas — N° de palabras negativas
Indice de polaridad (P) =  -----------------m-m-mm- e e
N° total de palabras asociadas

Este indice varia entre -1y +1

Si P esté entre -1 y -0.5 (valor sucesivamente recodificado como 1), indica que la mayor
parte de las palabras estdn connotadas negativamente.

Si P esta entre -0.4 y + .04 (valor sucesivamente recodificado como 2), indica que las
palabras positivas y las palabras negativas tienden a ser iguales.

Si P estd entre +0.4 y +1 (valor sucesivamente recodificado como 3), indica que la
mayor parte de las palabras estan connotadas positivamente.

El segundo indice es:
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N° palabras neutras — (N° palabras positivas. + N° palabras
negativas.)
indice de neutralidad (N) = =---m====mmmmmm oo
N° total de palabras asociadas

Este indice también varia entre -1y +1

Si N estd entre -1 y - .05 (valor sucesivamente recodificado como 1), indica que pocas
palabras estan connotadas de forma neutra (baja neutralidad).

Si N esta comprendido -.04 y + .04 (valor sucesivamente recodificado como 2), indica
que las palabras neutras tienden a ser iguales a la suma de las palabras positivas y negativas
(neutralidad promedio).

Si N esta comprendida entre +.04 y +1 (valor sucesivamente recodificado como 3),
indica que la mayor parte de las palabras estan connotadas de forma neutra (alta
neutralidad).

Aspectos éticos.

El presente proyecto de investigacion se disefi0 respetando el codigo ético y
deontoldgico del psicélogo colombiano y se cifié a la normatividad contemplada tanto en la
ley 1090 de 2006 como en la resolucién 008430 de 1993.

En consecuencia con lo anterior, esta investigacion se clasifico como de riesgo minimo
pues trata algunos temas que pueden ser sensitivos para los participantes. Es fundamental
resaltar que la participacion de las personas en esta investigacion fue de caracter voluntario
y que se respeta, sin excepcion, la confidencialidad y el anonimato de los datos por ellas

proporcionados.

Resultados

A continuacién se presentan los resultados del estudio realizado con el personal de la
salud. Para evitar que el personal de la salud diera solo informacion tedrica sobre el cancer
y su tratamiento (quimioterapia y/o TMO), en la entrevista a profundidad se le pregunto
sobre lo que cree que piensan, sienten o hacen los pacientes con cancer sometidos a
tratamiento. Se intentd de este modo: 1. Obtener su representacion sobre el paciente con

cancer y su tratamiento (quimioterapia y/o TMO) y 2. Obtener su representacion sobre el
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cancer y su tratamiento (quimioterapia y/o TMO) a través de la proyeccion que hace sobre
el paciente. Este segundo punto se confirmd a través de las asociaciones libres que
constituyen las RS sobre el cancer, la quimioterapia y el TMO del mismo grupo y que son
en esencia las mismas que expresan para los pacientes, con la idea de que el paciente no ve

cosas positivas que ellos si ven especialmente respecto al cancer y la quimioterapia.

Asociaciones Libres.
La Tabla 1 que se presenta a continuacion, registra las asociaciones libres clasicas y por

sustitucion, sobre el cancer, realizadas por el grupo de personal de la salud

Tabla 1. Asociaciones libres clasicas y por sustitucion sobre el cancer, realizadas por

personal de la salud

Dato
CATEGORIA/PROFESIONAL  Positiv  Negatiy  Perdido g Indicede o o eacig  Indice de .
(no Polarida neutralida Interpretacion
ES 0 0 | n
responde d d
)

Enfermedad 0 7 0 0 -1 Connot@cmn -1 Baja
negativa neutralidad

Muerte 0 10 0 0 -1 Connotgcmn -1 Baja
negativa neutralidad

Oportunidad 11 0 0 0 1 Connotacion 1 Baja
positiva neutralidad

. . Connotacion Baja
Emociones negativas 4 15 0 0 -0,58 negativa -1 neutralidad

Connotacion Baja
Apoyo 7 0 0 0 1 positiva -1 neutralidad

Total 22 32 0 0
CATEGORIA/PACIENTES

Muerte 1 7 0 o .75  Connotacion 1 Baja
negativa neutralidad

Emociones negativas 0 18 0 0 -1 Connotgcmn -1 Bal'?‘
negativa neutralidad

Pérdida 0 4 0 0 .  Connotacion 1 Baja
negativa neutralidad

Total 1 29 0 0

Como puede observarse en la tabla precedente, en este ejercicio de asociaciones libres,
emergieron 5 categorias que constituyen el campo de representacion del personal de la
salud hacia el cancer. Predominan las emociones negativas (rabia, tristeza, agresividad,

sufrimiento) y la muerte con una connotacion negativa, lo que denota una actitud negativa y
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baja neutralidad segin los indices de polaridad y neutralidad respectivamente. La
oportunidad y el apoyo son las representaciones hacia las cuales se observa una actitud
positiva por parte del personal de salud

Cuando se solicitdé al personal de la salud pensar en lo que el paciente piensa con
respecto al cancer, emergieron 3 categorias entre las cuales predomina la actitud negativa y
la idea de que supone emociones negativas (rabia, tristeza, agresividad, sufrimiento),
muerte y pérdida.

La Tabla 2 que se presenta a continuacion, registra las asociaciones libres clasicas y por

sustitucion, sobre la quimioterapia, realizadas por el grupo de personal de la salud.

Tabla 2. Asociaciones libres, clasicas y por sustitucion sobre la quimioterapia, realizadas

por el personal de la salud

Dato
CATEGORIA/PROFESIONAL  Positiv  Negativ perdido Igua Indlce_ de Interpretacio Indice _de i
(no Polarida neutralida Interpretacion
ES 0 0 | n
responde d d
)

Tratamiento y oportunidad 15 1 0 0 0,88 Connotacion -1 Baja
positiva neutralidad

. Connotacion Baja
Efectos secundarios 0 16 0 0 -1,00 negativa -1 neutralidad

Emociones negativas 0 5 0 0 -1,00 Connot@cmn -1 Baja
negativa neutralidad

Total 15 22 0 0
CATEGORIA/PACIENTES

Efectos secundarios 0 11 0 0 -1,00 Connot@cmn -1 Baj".i
negativa neutralidad

Dolor 0 4 0 o  -1,00  Connotacion 1 Baja
negativa neutralidad

Emociones negativas 0 5 0 0 -1,00 Connotgcnon -1 Ban_a
negativa neutralidad

Total 0 20 0 0

Como puede observarse en la tabla 2, en este ejercicio de asociaciones libres clasicas y
por sustitucion, emergieron 3 categorias que constituyen el campo de representacion del
personal de la salud hacia la quimioterapia. Predominan los efectos secundarios con una
evaluacion negativa y al mismo tiempo y muy cercana, un tratamiento y una oportunidad

con una connotacion positiva.
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Cuando se solicitdé al personal de la salud pensar en lo que el paciente piensa con
respecto a la quimioterapia, emergieron 3 categorias entre las cuales hay una actitud
francamente negativa por los efectos secundarios, las emociones negativas y el dolor.

La Tabla 3 que se presenta a continuacion, registra las Asociaciones Libres clasicas y

por sustitucion, sobre el TMO, realizadas por el grupo de personal de la salud.

Tabla 3. Asociaciones libres, clésicas y por sustitucion sobre el TMO, realizadas por el

grupo de personal de la salud

Dato
CATEGORIA/PROFESIONAL  Positiv  Negatiy  Perdido g Indicede o o eacig  Indice de .
(no Polarida neutralida Interpretacion
ES o} o} | n
responde d d
)
Oportunidad/renacimiento 19 2 0 0 0,81 Connqtgcmn -0,96 Baja
positiva neutralidad
Muerte 1 5 0 0 o7  Comotacion 4 g Baja
negativa neutralidad
Malestar 0 3 0 0 100  Comnotacion -y 4 Baja
negativa neutralidad
Total 20 10 0 0
CATEGORIA/PACIENTES
Oportunidad 8 1 0 0 078  Connotacion 1 Baja
positiva neutralidad
Connotacion Baja
Dolor y muerte 0 5 0 0 -1,00 negativa -1 neutralidad
Miedo 0 5 0 o  -100  Connotacion 1 Baja
negativa neutralidad
Total 8 11 0 0

Como puede observarse en la tabla 3, en este ejercicio de asociaciones libres clasicas y
por sustitucion, emergieron 3 categorias que constituyen el campo de representacion del
personal de salud del TMO. Predominan la oportunidad/renacimiento con una connotacion
positiva y baja neutralidad. La muerte y el malestar también aparecen pero valoradas
negativamente y con baja neutralidad segun los indices de polaridad y neutralidad.

Cuando se solicito al personal de salud pensar en lo que el paciente piensa con respecto
al TMO, emergieron también 3 categorias entre las cuales predomina una actitud negativa
representada en el miedo, el dolor y la muerte. La oportunidad es una categoria positiva que
de todas formas guardaria una distancia importante entre la asociacion clasica y aquella por

sustitucion.
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Entrevistas en profundidad.
Una vez obtenida la RS del personal de la salud sobre el cancer y su tratamiento
(quimioterapia y TMO), lograda a través de las asociaciones libres, se presentan los

resultados de las entrevistas en profundidad.

Cancer.

En la tabla 4 a continuacién, se encuentra el arbol de las categorias y subcategorias
halladas en el analisis sobre las RS del paciente con cancer, derivadas de las entrevistas en
profundidad con las 15 personas que conforman el grupo de personal de la salud,
conformado por médicos, psicologos, enfermeras, auxiliares de enfermeria y administrador
de la Unidad de TMO y de la unidad de quimioterapia de dos clinicas de la ciudad de

Bogota y que en adelante denominaremos como grupo de personal de la salud.

Tabla 4. Familias, categorias y subcategorias emergentes del anélisis sobre las

representaciones sociales del paciente con cancer

Familia Categoria Subcategoria
Céncer Metaforas Positivas

Negativas

Informacion Quién
Como

Ayudas para enfrentar la enfermedad

Cambios En si mismo
En la vida

En las relaciones
En los Proyectos
En lo que es importante

La categoria metaforas, emergente del analisis sobre las representaciones sociales del
paciente con cancer, comprende la calificacion de las asociaciones que el personal de la
salud opina que hacen los pacientes del cancer, como algo negativo, relativo a una
enfermedad terrible, mala, impactante; a un castigo, peligro, terror, catastrofe, fatalidad
que cambia, deteriora 0 acaba la vida o se asocia con la muerte, en ocasiones, en las

primeras etapas de la enfermedad, o por el contrario como algo positivo que se presenta
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como una oportunidad, un cambio, una esperanza, para unos pocos o en etapas finales
como el trasplante de médula Gsea.

S1“Para la mayoria es practicamente enfrentarse a la muerte esta concebido como el

mal pues mas terrible que les pudo haber dado mds o menos”

S2 “Pues ellos lo toman a veces como una enfermedad que les da como la esperanza de

vivir, de una segunda oportunidad”

La categoria informacion, emergente del analisis de las representaciones sociales del
paciente con cancer se refiere a que el personal de salud considera que los pacientes de
cancer obtienen informacion sobre la enfermedad dependiendo de su nivel socio cultural.
Siempre se trata de que sea a través del médico tratante, pero se obtiene también a través de
internet, de las redes sociales, de literatura fisica o virtual sobre el tema, de psic6logos o
personal de la salud mental, de grupos de apoyo que hay en las distintas instituciones y en
su gran mayoria por experiencias de otros cercanos. No siempre de manera adecuada y
precisa.

S1“De los médicos tratantes, generalmente y de medios no formales como internet, de

familiares, amigos, dependiendo el grado sociocultural de ellos™
S2 “Un trabajo que hacemos con mucho énfasis nosotros es fortalecer que la
informacion provenga directamente de su médico tratante para evitar como niveles de
ansiedad y angustia que puede generar informacién en internet que no es muy
segura...”

La categoria ayudas para enfrentar la enfermedad, emergente del analisis sobre las
representaciones sociales del paciente con cancer, se refiere a personas o situaciones que el
personal de la salud considera fundamentales para que el paciente pueda afrontar la
enfermedad, tales como las redes de apoyo, la familia la primera entre ellas; la relacién con
el médico y el personal de salud, incluidos psicélogos y psiquiatras, la informacion, el
apoyo Yy la seguridad que ellos brindan; las herramientas previas de la persona, su
personalidad, estilos de afrontamiento; un buen sistema de salud; la religion, la
espiritualidad y el sentido que se le dé a lo que sucede.

S1 “Bueno indiscutiblemente, su grupo familiar, su grupo de apoyo o familiar o su red

de amigos social en que se mueva, y la informacién médica, la seguridad que el médico

les da con respecto a que todo puede estar bien”

46



S2 “Desde adentro, yo creo que es la personalidad, los buenos recursos de la
personalidad es lo que ayuda a que la persona salga adelante y saque adelante este reto
tan grande movilice también recursos externos para salir adelante...”

Finalmente, la categoria cambios, emergente del andlisis sobre las representaciones
sociales del paciente con cancer, se refiere a los distintos cambios que sufre el paciente con
cancer cuando se le diagnostica el cancer, de acuerdo con el personal de la salud: 1.Se
siente distinto de otras personas sanas o enfermas y de si mismo en épocas anteriores a la
enfermedad y cambia su forma de ser (S1Si creo que se sienten completamente distintos y
diferentes respecto a todo, a cOmo eran antes y a otras personas, incluso a otras personas
con cancer”); 2. El cancer afecta totalmente la vida del paciente que lo padece en los
diferentes aspectos de la misma: fisica, emocional, personal, econémica y laboralmente,
replantea historia, valores y roles familiares y sociales (S2 “De muchas maneras la afecta
totalmente yo diria, pues afecta desde luego su salud fisica y al afectarse la salud fisica
afecta muchas cosas, la autoimagen, la autoestima, el sentido de la vida”); 3. Las
relaciones de los pacientes que tienen cancer si cambian siempre, pero depende de los
pacientes de qué manera; para algunos de ellos los vinculos se estrechan y transforman su
dura experiencia en algo positivo, otros se enojan, se deprimen o se irritan y rompen
relaciones o se aislan (S3 "Por lo general produce muchos cambios, bien sea porque
empiezan a depender de personas, de cuidadores(...), de personas que tienen muchos
problemas para poder asumir la enfermedad y su familiar con esta enfermedad”); 4.
Siempre se operan cambios en los proyectos de los pacientes vy ellos dependen del
diagnostico y del pronostico, lo cierto es que al acercarse a la muerte, los proyectos a largo
plazo se detienen temporalmente o se replantean y las personas, enfrentan la enfermedad,
organizan sus asuntos, piensan en disfrutar mas, en hacer lo que no hicieron, planean a
corto plazo o generan nuevos proyectos, diferentes a los anteriores (S4 “Tienen como otra
vision ya esperan pues, a mejorarse para aprovechar todo lo que dilataron durante mucho
tiempo, quieren disfrutar mas, la compafiia de sus seres queridos en general, quieren, tener
todo como mas organizado”); 5. Finalmente, respecto a cambios en lo que los pacientes
creen importante en la vida, consideran que para algunos hay cambios cuando se
diagnostica la enfermedad, porque se interesan mas por ellos y por su cuidado, porque

revallan las cosas significativas y valoran las pequefias cosas, dandole otro sentido a la
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vida. Para otros, una vez superada la enfermedad los pacientes vuelven a lo mismo o
simplemente mantienen lo que siempre ha sido una prioridad en su vida (S5 “Yo pienso que
mucho paciente antes de enterarse de eso no valora muchas veces las cosas que tiene y en
el momento que tiene y se ve enfrentado a la muerte entonces cambia ese valor, ya empieza

avalorar y darle prioridad )

Quimioterapia.
En la tabla 4 a continuacién, se encuentra el arbol de las categorias y subcategorias
halladas en el analisis sobre las RS de lo que representa la quimioterapia para el paciente,

derivadas de las entrevistas en profundidad con el personal de la salud.

Tabla 5. Familias, categorias y subcategorias emergentes del andlisis sobre las

representaciones sociales de la quimioterapia para el paciente

Quimioterapia Experiencia Reaccion negativa
Reaccion positiva
Metéaforas
Efectos Efectos Colaterales

Sentimientos

La categoria experiencia emergente del analisis sobre las representaciones sociales de la
quimioterapia para el paciente, se refiere a la evaluacion que el personal de la salud
considera que hace el paciente con cancer, de la experiencia vivida con la quimioterapia y
que depende del momento de la misma. En los primeros ciclos es algo duro, fuerte, incierto
que se teme, que aterroriza, es desagradable, produce nauseas, vomito u ocasiona la caida
del cabello, pero que después de varios ciclos o al final del tratamiento se considera que

salva la vida o se tiene la ilusion de la sanacion.

S1“De hecho es una experiencia fuerte, si, todos de alguna manera le tienen un poco de
temor a la situacion, sobre todo por los efectos secundarios que esta produce, pero en si
son conscientes de que es algo que deben realizar y pues, lo asumen asi”

S2 “Muchas veces cuando preguntamos acerca de la quimioterapia la respuesta de ellos

es lo mejor que me ha pasado y yo les pregunto ¢como te fue? ¢no te dio nada? No si,

48



fue terrible, vomité, me puse mal, me hospitalizaron, se me cayé el pelo, pero me salvd

la vida”

La categoria metaforas de la quimioterapia, emergente del andlisis sobre las
representaciones sociales de la quimioterapia para el paciente, se refiere a que el personal
de la salud considera que en un momento previo al tratamiento, los pacientes que se
someten a la quimioterapia, sienten temor y angustia porque para ellos es algo téxico que
les hace mucho dafio, que ocasiona malestar, vomito y caida del cabello, que produce
dafos en su cuerpo y que incluso puede conducir a la muerte. Consideran que para algunos
pocos pacientes puede ser una salvacion, una curacion o paliacién de su enfermedad, pero

que en general es dificil para ellos hacerlo ver de este modo.

S1“Los pacientes tienen muchos mitos e ideas mas que todo relacionadas con la parte
fisica que ellos van a presentar efectos que no los van a poder enfrentar y obviamente
también se enfrentan a la muerte ellos piensan que se pueden morir en la
quimioterapia”

S2 “La quimioterapia para los pacientes es un medicamento toxico entonces ellos saben

y se les debe explicar que es un medicamento mas que lo que va a hacer es tratar de

mejorar en algunos casos su enfermedad, pero el impacto emocional de los pacientes es

verlo como algo toxico o algo muy fuerte”.

La categoria dificultades, emergente del analisis sobre las representaciones sociales de
la quimioterapia para el paciente, incluye aquello que el personal de la salud considera que
es lo mas dificil para los pacientes que se someten a la quimioterapia, como son los efectos
colaterales de la misma, entre ellos, los cambios fisicos como la calvicie o la pérdida de
peso, nauseas, voOmito, problemas gastrointestinales, debilidad, mareo, insomnio y en
algunos casos dolores o problemas motores. Ante todo esto, consideran que los pacientes
experimentan temor, angustia, rabia, dolor, incertidumbre sobre su futuro y el resultado del
tratamiento, especialmente en las fases iniciales del tratamiento y posteriormente,
dependiendo de su experiencia durante el mismo.

S1“Afrontar los sintomas y el estado de postracion al que pueden llegar después de la

quimioterapia”
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S2 “No sé, de pronto miedo, yo nunca les he preguntado de sentimientos durante la
quimioterapia pero me imagino que deben sentir miedo, dolor, ansiedad de saber qué va

a pasar con ellos, si van a aguantar, si van a seguir adelante”

Trasplante de Médula Osea TMO.
En la tabla 5 a continuacion, se encuentra el arbol de las categorias y subcategorias
halladas en el analisis sobre las RS del TMO del paciente, derivadas de las entrevistas en

profundidad con el personal de la salud.

Tabla 6. Categorias y subcategorias emergentes del analisis sobre las representaciones
sociales del trasplante de médula 6sea, del paciente

Trasplante de médula 6sea ~ Experiencia

Metaforas

Efectos Dificultades
Sentimientos

La categoria experiencia, emergente del analisis sobre las representaciones sociales del
TMO del paciente, se refiere a que el personal de la salud considera que la evaluaciéon que
hace el paciente con cancer, de la experiencia vivida con el TMO, depende del momento
del mismo. Al principio hay temor, angustia e incertidumbre respecto al resultado del
tratamiento. También depende del tipo de enfermedad que se esté tratando porque de ello
depende su pronostico. No obstante, para todos los que llegan a este tratamiento es su
ultima oportunidad, su esperanza de sanacion.

S1 “Si la persona estad bien y es una forma de consolidacion como te decia, bueno habra

miedo y todo pero lo acepta, pero si es el otro caso en que les ha fallado todo y es su

unica forma pues debe haber mucha ansiedad”

S2 “Tienen como varias fases nosotros lo hemos percibido a través del tiempo”

La categoria metaforas emergente del andlisis sobre las representaciones sociales del
trasplante de médula dsea del paciente, se refiere a que para el personal de la salud, antes
del trasplante de médula dsea, los pacientes creen que éste consiste en una cirugia muy
complicada que se realiza en un quir6fano, con el uso de muchos aparatos y que los coloca

en grave riesgo. Creen que se asocia fundamentalmente con la médula espinal. Asi mismo
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resaltan que estas ideas se presentan a pesar de que han tenido reuniones informativas al
respecto y que también dependen del nivel cultural de las personas: S1<Una cirugia, en
salas de cirugia, con heridas y con bisturi, con anestesia muchos se lo imaginan asi, no
entiendo por qué si los médicos hacen una reunion de familia y les comentan cémo es la

infusion pero la mayoria me hablan es de como es la cirugia y cuando me van a operar”

La categoria efectos, emergente del analisis sobre las representaciones sociales del
trasplante de médula 6sea del paciente, se refiere a que el personal de la salud considera
que hay tres factores muy dificiles de afrontar para los pacientes que se someten al TMO: el
hecho de tomar la decision de hacerlo porque implica también pensar en la muerte, el
encierro y la hospitalizacion prolongada que afecta su vida y sus relaciones y la posibilidad
de recaidas. Ante todo esto, consideran que los pacientes experimentan temor, angustia,
depresion o desespero, algunos, mas pocos, buscan actividades que los ayudan a sentirse

mejor.

S1“Que es lo mas dificil, yo pienso que debe ser tomar la decision, si, saber que pese a
todas las pues, que a los riesgos, optar pues por asumir esos riesgos y decidir que van
por el todo”

S2 “Muchos, mucha angustia, depresion, algunos cuando ven que la cosa se alarga se
deprimen porque quizas tenian pensado bueno yo salgo en 20 dias y ya lleva 25, 30 y no
sale todavia la angustia se aumenta, bueno esta pasando algo grave y algunos se

deprimen también, desesperacion, angustia, depresion”

Discusién y Conclusiones

Analizando todas las entrevistas con una vision general de las mismas, podria decirse
que las respuestas obtenidas del personal de salud tienden a presentarse de acuerdo con una
jerarquia que de igual manera se presenta en el ambiente hospitalario. Es decir, los médicos
entrevistados, cualquiera que sea su especialidad, tienden a transmitir un saber sobre la
enfermedad y sobre el tratamiento mismo, proyectado en sus respuestas, igual en el caso de

las psicologas, respecto a un saber psicoldgico. Podria pensarse que enfermeras y auxiliares
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de enfermeria dividen sus respuestas orientandose algunas veces por el conocimiento pero
la mayoria de las veces por su préctica y relacion con los pacientes. Todos dividen sus
respuestas, pensando que la forma como muchos viven el cancer y las consecuencias que se
derivan de él y de su tratamiento, depende de los niveles, sociales y educativos de los
mismos.

Teniendo en cuenta todo lo anterior, en este estudio se encontrd que para el personal de
la salud entrevistado, los pacientes con cancer lo viven como una enfermedad mala, fatal,
peligrosa, catastréfica, terrible e impactante, como algo negativo que obedece a un castigo,
que cambia o deteriora la vida y puede acabar en la muerte. Frente a este panorama,
consideran que es muy importante que los pacientes tengan redes de apoyo, que se van
extendiendo desde los méas préximos como la familia, hasta el médico y todo el personal de
salud y el sistema de salud en general y que la forma de afrontamiento depende de
caracteristicas personales como la personalidad y herramientas previas para el
afrontamiento, la religion, la espiritualidad y el sentido que le den a lo que les sucede. Asi
mismo, reconocen como algo fundamental, tener buena informacion sobre la enfermedad y
el (los) tratamiento (s), expresan que debe ser dada por el médico tratante pero saben que
también la obtienen a través de internet, redes sociales o experiencias de personas cercanas,
no siempre de manera adecuada.

Para el personal de la salud, siempre se operan cambios en los pacientes a partir del
cancer: se sienten distintos y cambia su forma de ser; se afecta su vida por los cambios
fisicos, emocionales, personales, economicos y laborales, obligdndolo a replantear su
historia, valores y roles familiares y sociales; cambian siempre sus relaciones, de manera
positiva cuando estrechan sus vinculos o negativa cuando se enojan o deprimen y se aislan;
cambian sus proyectos dependiendo del diagnostico y del prondstico de la enfermedad, se
detienen los proyectos a largo plazo o se replantean para hacer frente a la enfermedad o
surgen nuevos proyectos; cambios en lo que creen importante en la vida que también
dependen para ellos del momento que cursa la enfermedad: se le da un sentido a la vida en
el diagnostico y se regresa a posturas anteriores una vez superada la enfermedad, cuando se
logra.

Respecto a la quimioterapia, también considera el personal de la salud que la experiencia

que tiene el paciente con cancer de la misma, depende del momento, ya que al principio
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puede ser considerada como algo tdxico que puede conducir a la muerte y puede ser vivida
como algo duro, fuerte, incierto, temido, que aterroriza, es desagradable, produce nauseas,
vOmito u ocasiona la caida del cabello, aspectos que en un momento dado también creen
que es lo mas dificil para el paciente, sumado a la debilidad, insomnio y en algunos casos,
problemas motores, pero que después de varios ciclos o al final del tratamiento se considera
que salva la vida o se tiene la ilusion de la sanacion, dependiendo de su experiencia durante
la misma. Este resultado podria confirmar los estudios de Cannone et al. (2004), respecto a
que la quimioterapia no es mas que un medio para tratar el cancer para los médicos y no
para obtener la curacion, pero no parece apoyar los resultados del mismo estudio respecto a
que estos resaltan mas los efectos secundarios visibles de la quimioterapia (alopecia) que
los invisibles (fatiga).

Finalmente, en lo que se refiere al TMO, el personal de salud considera que el paciente
evalla su experiencia con este tratamiento, del mismo modo que la quimioterapia: Al
principio con temor, angustia e incertidumbre respecto al resultado del tratamiento, porque
ademas creen que es una cirugia que comporta graves riesgos. Para todos los que llegan a
este tratamiento, sin importar el tipo de cancer que tienen y el pronéstico del mismo, es su
ultima oportunidad, su esperanza de sanacién. Asi mismo, consideran que hay tres factores
muy dificiles de afrontar para los pacientes que se someten al TMO: el hecho de tomar la
decision de hacerlo porque implica también pensar en la muerte, el encierro y la
hospitalizacidn prolongada que afecta su vida y sus relaciones y la posibilidad de recaidas.
Ante todo esto, consideran que los pacientes experimentan temor, angustia, depresion o
desespero, algunos, mas pocos, buscan actividades en el encierro, que los ayudan a sentirse
mejor.

Si bien es cierto que esta no es una muestra muy grande que nos permita ir mas alla de la
descripcion de lo hallado con este grupo particular de 15 personas que laboran en el area de
la salud con pacientes oncologicos en tratamiento con TMO, diferente de los estudios de
Dany et al. (2005) y de Cannone et al. (2004), quienes trabajaron con muestras mas amplias
de médicos especificamente, es importante subrayar que de todas formas, para este grupo
encontramos al contrario de los segundos una cierta capacidad de ponerse en el lugar del
otro (el paciente), a pesar de que si podria existir una psicologizacién (Goudsmit & Gadd,

1991) de los profesionales con mayor formacion). Adicionalmente, en estas investigaciones
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existe un elemento novedoso de aquellos que consideran la quimioterapia como un
mediador de la relacién de médicos y pacientes y en este sentido seria fundamental la
realizacion de nuevas investigaciones sobre este tema que nos permitan determinar nuevas
y diferentes formas de relacion médico-paciente en beneficio de la salud.

Siendo médicos y personal de la salud un sistema muy cercano al paciente, a la salud y a
la enfermedad, productores de conocimiento y dadores de cuidado, como Jodelet (2006),
vale la pena replantear la importancia del apoyo social en materia de defensa contra la
enfermedad, preguntandose si la ausencia de este apoyo es un area vacia de la sensibilidad
de las culturas individualistas, o si como lo subraya Amerio (2001), los problemas humanos
tales como la salud tienen siempre un lado individual (es el individuo quien los padece y
debe hacerles frente) y un lado social (implicacién con los grupos y la vida colectiva),
encontrando diferencias importantes en la concepcion de la salud y de la enfermedad y en
el tratamiento mismo en sociedades individualistas y en aquellas en donde por el contrario
la existencia del individuo depende totalmente de la colectividad (Flick, 2000), (Bovina,
2006).
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CAPITULO I

Céancer y Tratamiento Oncologico: Representaciones Sociales en la Poblacion General

Introduccion

El cancer es una de las principales causas de muerte en el mundo (OMS, 2012), este
alarmante comportamiento epidemioldgico ha convertido esta patologia en un constante
factor de preocupacion para la sociedad que ha favorecido la generalizacion de una vision
pesimista, representandola la mayoria de las veces como una enfermedad maligna (Maulin,
2005). Giraldo-Mora (2009) menciona que las representaciones sociales sobre una
enfermedad son determinantes en los comportamientos culturales hacia la misma. De ahi
que, dada la carga negativa con la que se relaciona el cancer y sus tratamientos, se
considera necesario indagar sobre las representaciones sociales sobre esta enfermedad.

Las representaciones sociales son definidas por Moscovici como una teoria del sentido
comdn. El autor intentd revelar la forma en que las personas construyen y son construidas
por la realidad social e indic6 que la cultura a la que se pertenece asi como la informacion
que circule, inciden en el comportamiento de la vida cotidiana (Modena, 2002 ). Para Zani
& Cicognani (2000), esta teoria subraya la naturaleza social y colectiva de la comprension
que tienen las personas de si mismas y de su mundo, concentrandose sobre aquellas ideas
que son compartidas, sobre el modo en el cual se desarrollan, se comunican y se modifican.
Por sus implicaciones a nivel cognoscitivo y social (Araya, 2002) las representaciones
sociales tienen el potencial de abordar los problemas sociales contemporaneos y dan luces
sobre la investigacion e intervencion en temas como la educacion, la salud y el desarrollo
social (Howarth, 2006).

Jodelet (2006) considera que en una experiencia se pueden distinguir dos dimensiones:
1. Se relaciona con el testimonio y pone en juego las implicaciones psicoldgicas, afectivas,
las emociones y la toma de conciencia de la subjetividad; 2. Una dimension cognitiva que

favorece una experimentacion del mundo y sobre el mundo y contribuye a la construccion
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de la realidad, segun categorias o formas socialmente dadas. Los términos dentro de los
cuales se formula la experiencia y su correspondencia con la situacion en donde ella
emerge, requieren pre constructos culturales y una reserva comun de saberes. La prueba
subjetiva, es dificilmente expresable y no puede ser conocida sino a partir de aquello que
los sujetos hacen evidente a través de su discurso que esta estructurado por categorias
sociales, por codigos que designan las cosas y los sentimientos, asi como por el
conocimiento, permitiendo identificar los objetos en funcién del fondo de informacion
disponible en el campo cultural. La experiencia social esta enmarcada en su enunciacion y
en su comunicacion. Esta tiene necesariamente un caracter intersubjetivo y socializado. Por
otra parte, la experiencia humana conlleva un movimiento que participa en la construccion
de un mundo. Fundada en un modelo cualitativo, la exploracion de la experiencia envuelve
claramente las facetas sociales, culturales y psiquicas de la subjetividad.

En las representaciones sociales se incluyen los estereotipos, opiniones, creencias,
valores y normas que pueden tener una orientacion actitudinal positiva o negativa. Se
constituyen, a su vez, como sistemas de cddigos, valores, légicas clasificatorias, principios
interpretativos y orientadores de las préacticas, que definen la conciencia colectiva, que se
rige con fuerza normativa puesto que determina los limites y las posibilidades de actuacion
en el mundo (Araya 2002).

Flick (2000), Joffe (2002) y Jodelet (2006), presentan las RS como una teoria que
permite estudiar el sentido que los individuos le dan a la salud y a la enfermedad en la vida
cotidiana y cémo los contextos socioculturales, histéricos y politicos, influencian sus ideas
y acciones en lo que concierne a las mismas.

Respecto al tema concreto del cancer, diversos estudios (Arora et alt., 2007; Ganz et
alt., 2003; Kroenke et alt.,, 2006; Nicholas & Veach 2000), han demostrado que la
adaptacion psicosocial de los pacientes con cancer, depende, entre otras cosas, del apoyo
social interpersonal (familiar); asi mismo, de factores derivados de la sociedad, entre los
que se incluyen las opiniones sobre el cancer de la sociedad general, la influencia que tiene
la sociedad en asuntos como la disponibilidad y acceso a los tratamientos, la discusion
abierta o cerrada sobre el cancer y las creencias populares sobre sus causas.

Diversos estudios, entre ellos Cannone et al. (2004) y Dany et al. (2005) estudiaron las

representaciones sociales del cancer y/o de la quimioterapia con pacientes con cancer y
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médicos oncdlogos, en un contexto terapéutico. Si bien es cierto que el cancer ha generado
el interés de la comunidad cientifica, no se ha indagado sobre la atencién a las
representaciones sociales del céncer y sus tratamientos en la poblacion general en
Colombia. Atender a esto es relevante, puesto que las representaciones sociales de las
personas pueden tener implicaciones en el conocimiento sobre la enfermedad y en la forma
de relacionarse con ella y con personas afectadas (Llinares, Benedito y Piqueras, 2010).
Incluso aproximarse a esto puede ser pertinente a la hora de disefiar programas de
prevencion y promocion de la salud, asi como procesos de intervencion, para involucrar a
las redes personales en los procesos de recuperacion emocional de las personas que se han
visto afectadas por esta patologia.

Teniendo en cuenta todo lo anterior, y la importancia del tema en cuestion, esta

investigacion se planted los siguientes objetivos.

Objetivos

Objetivo general.

Describir las representaciones sociales sobre el cancer y el tratamiento oncoldgico
(trasplante de médula 6sea y quimioterapia) presentes en la poblacion general.

Objetivos especificos.

Identificar el campo representacional del cancer y del tratamiento oncolégico (trasplante
de meédula 6sea y quimioterapia) para este grupo poblacional.

Identificar las actitudes hacia el cancer y el tratamiento oncoldgico (trasplante de médula
Osea y quimioterapia) en este grupo poblacional.

Identificar el conocimiento sobre el cancer y el tratamiento oncoldgico (trasplante de

médula 0sea y quimioterapia) en este grupo poblacional.

Metodologia

Tipo y disefio de investigacion.
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Estudio cualitativo que pretende realizar una descripcion de las representaciones sociales
sobre el cancer y el tratamiento oncoldgico (trasplante de meédula 6sea y quimioterapia) en
la poblacion general.

Poblacion y muestra.

Un grupo de 20 personas, 13 mujeres y 7 hombres, cuyas edades oscilan entre 18 y 60
afios, con diferente nivel de educacién, actividad y estrato socioecondémico. Ninguno de
ellos ha sido diagnosticado con cancer ni sometido a tratamiento oncolégico y este fue el
unico criterio para su eleccion. Las 20 personas fueron ubicadas por algunos estudiantes de
Psicologia de la Universidad del Rosario, conocedores de este estudio. Se contactaron
personas cercanas 0 conocidas por ellos y que después de estar informados sobre el tema
del estudio, aceptaron participar voluntariamente en el mismo. Las entrevistas se realizaron
en su lugar de trabajo o vivienda, dependiendo de su disponibilidad y horarios.

La tabla 1 muestra el perfil sociodemogréafico del grupo de la poblacién general.

Instrumentos.

Los instrumentos que se aplicaron en la investigacion son:

1. Ficha de datos sociodemograficos: que recogio informacién sobre sexo, edad,
estado civil, numero de hijos, lugar de origen y lugar de residencia, estrato
socioeconémico 1 a 6, en los que se dividen las distintas ciudades de Bogot4, en
donde 1 es el méas bajo y 6 el mas alto, nivel educativo, régimen contributivo o
subsidiado de afiliacidn al sistema de seguridad social, ocupacién actual y religion y
si es practicante o no. (Anexo 1)

2. Entrevista semi estructurada en la que se conducia a los participantes a dialogar
sobre tres aspectos centrales: ideas relacionadas sobre el cancer, la quimioterapia y
el TMO (anexo 2, capitulo 3)

3. Ejercicio de asociacion libre Consistio en solicitarle a los participantes que
respondieran algunas preguntas de dos maneras: (1) clasica (segun ellos mismos) y

(2) por sustitucién (segun lo que creen que responderian los médicos) (anexo 3).
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Tabla 1.Perfil socio demografico del poblacion general

Variables Sexo TOTAL
Masculino Femenino
Edad 18-30 3 4 7
30-40 1 3 4
40-50 1 2 3
Mayores de 50 2 4 6
Estado Civil Casados 4 4 8
Solteros 3 7 10
Separados- 0 1 1
divorciados
Viudo 0 1 1
Numero 1-3 4 9 13
de hijos Mas de 6 1 0 1
Ninguno 2 4 6
Lugar de Bogota 3 4 7
origen Fuera de 4 9 13
Bogota
Lugar de Bogota 7 13 20
residencia Zona urbana 7 13 20
Estrato 1-2 2 2 4
3-4 5 11 16
Nivel Primaria 1 0 1
educativo incompleta
Primaria 0 1 1
Bachillerato 0 4 4
Universitario 0 2 2
incompleto
Universitario 3 2 5
Posgrado 1 2 3
Técnico 2 2 4
Régimen de Contributivo 6 11 17
afiliacion al
SSGS Subsidiado 1 2 3
Ocupacion Empleado 6 6 12
actual Estudiante 0 2 2
Desempleado 1 0 1
Independiente 0 2 2
Ama de casa 0 3 3
Religion Catdlico 6 13 19
No catélico 1 0 1
Practicante 4 12 16

Procedimiento.

El procedimiento de aplicacion de los instrumentos de esta investigacion se realizo tal y

como se describe a continuacion. La duracion fue de 1 hora aproximadamente.
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Fase 1. Aplicacion de la ficha sociodemografica. El entrevistador diligencid la ficha
sociodemogréfica a partir del reporte del paciente.

Fase 2. Aplicacion de la entrevista. El entrevistador le solicitd a los participantes
responder algunas preguntas y antes de comenzar les requirid su autorizacion para
grabarlos, con el compromiso de borrar la grabacion después de la trascripcion de la
entrevista, como efectivamente sucedio. Al recibir tal autorizacion comenzo a formular las
preguntas que no necesariamente se realizaron en estricto orden, pudiendo pedir aclaracion
o ampliacién de alguna pregunta si lo consideraba necesario para su comprension.

Fase 3. Aplicacion de la asociacion libre (clasica y por sustitucién). El investigador le
solicitd a los participantes que respondieran algunas preguntas de dos maneras: (1) clasica
(segun ellos mismos) y (2) por sustitucion (segin lo que creen que responderian los
médicos). En el ejercicio de asociacion libre clasica, los participantes debian producir una
serie espontanea de cinco palabras partiendo de las palabras inductoras “céncer”,
“quimioterapia” y “trasplante de médula 6sea

Anélisis de la informacion.

El analisis de la informacién contemplé dos momentos. Primero, se siguié la técnica de
analisis cualitativo de contenido. Esta técnica es considerada como un procedimiento
clasico para analizar informacidn textual (Flick, 2004). A través de su uso se encontraron
significados simbdlicos a la informacion recolectada con el fin de reducir el material
(Krippendorf, 1990, Bardin, 2002); y se construyeron, denominaron y definieron las
categorias. Para este proceso se utiliz6 el software para procesamiento de datos Atlas.ti 7.0.
Este analisis se complemento con el uso de matrices descriptivas (Bonilla y Rodriguez,
1997). Este es un recurso en el que se describe sintéticamente la informacion, utilizado para
descubrir patrones que no son evidentes cuando se analizan categorias por separado. En su
elaboracion se realizd un ejercicio de depuracion y agrupacion de las categorias.

Por otra parte, se trabajé con asociaciones libres, lo cual permitio triangular los
resultados obtenidos con ambas técnicas. Para De Rosa (1995) mientras que la asociacion
libre se vale de codigos comunicativos, linglistico verbales, con instrumentos de
asociacion, la entrevista en profundidad se basa en cddigos comunicativos linguistico-

conversacionales-discursivos y utiliza instrumentos interactivos.
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Con el fin de encontrar la tendencia actitudinal de la poblacién general, se calculo el
indice de polaridad, como medida sintética del componente de evaluacion y de actitud
implicitas en el campo de las representaciones, y el indice de neutralidad, como medida de
control (una alta polaridad positiva o una alta polaridad negativa, se corresponde con una
baja neutralidad y viceversa), asi:

) N° de palabras positivas — N° de palabras negativas
Indice de polaridad (P) =  ----------=-=---mmmmmmmmm mememmmememmmeeemeeeeeeseeeeeeeeee
N° total de palabras asociadas

Este indice varia entre -1y +1

Si P esta entre -1 y 0.5 (valor sucesivamente recodificado como 1), indica que la mayor
parte de las palabras estan connotadas negativamente.

Si P esté entre -0.4 y + .04 (valor sucesivamente recodificado como 2), indica que las
palabras positivas y las palabras negativas tienden a ser iguales.

Si P esta entre +0.4 y +1 (valor sucesivamente recodificado como 3), indica que la
mayor parte de las palabras estan connotadas positivamente.

El segundo indice es:

N° palabras neutras — (N° palabras positivas + N° palabras
negativas)
indice de neutralidad (N) = =====nnnmmmmmmmm e
N° total de palabras asociadas

Este indice también varia entre -1 y +1

Si N esta entre -1 y - .05 (valor sucesivamente recodificado como 1), indica que pocas
palabras estan connotadas de forma neutra (baja neutralidad).

Si N esta comprendido -.04 y + .04 (valor sucesivamente recodificado como 2), indica
que las palabras neutras tienden a ser iguales a la suma de las palabras positivas y negativas
(neutralidad promedio).

Si N esta comprendida entre +.04 y +1 (valor sucesivamente recodificado como 3),
indica que la mayor parte de las palabras estan connotadas de forma neutra (alta
neutralidad).

Aspectos éticos.

El presente proyecto de investigacion se disefi0 respetando el codigo ético y
deontoldgico del psicélogo colombiano y se cifié a la normatividad contemplada tanto en la
ley 1090 de 2006 como en la resolucion 008430 de 1993.
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En consecuencia con lo anterior, esta investigacion se clasifico como de riesgo minimo
pues trata algunos temas que pueden ser sensitivos para los participantes Es fundamental
resaltar que la participacion de las personas en esta investigacion fue de carécter voluntario
y que se respeta, sin excepcion, la confidencialidad y el anonimato de los datos por ellas

proporcionados.

Resultados

A continuacion se presentan los resultados del estudio cualitativo realizado con la
poblacion general organizados en tres apartados: Representaciones sociales sobre el cancer,

la quimioterapia y el Trasplante de Médula Osea -TMO.

Cancer.
En las representaciones sociales sobre el cancer emergieron del analisis cinco categorias,
que dan cuenta del campo representacional, actitudes y conocimientos sobre el cancer. En

la tabla 2 se puede identificar el arbol de categorias, subcategorias y descriptores.

Tabla 2. Arbol de categorias RS sobre el cancer en poblacion general

Categoria Sub categoria Descriptores

Metaforas Enfermedad Maligna
Asociado con emociones:
panico, miedo, terror, angustia
Muerte
No tiene cura

Dafio en los tejidos

Virus

Consecuencias Bioldgicas
Fisicas
Psicoldgicas

Causas Factores individuales

Experiencia Valoracion negativa Alteraciones en el estado de

animo
Reaccion de desesperanza 'y
resignacion

Estigmatizacion social
Discriminacion negativa
Costos del tratamiento
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Insuficiencia de recursos
hospitalarios

Valoracion Positiva

Evaldan la actitud hacia la vida
Aumenta sus deseos de vivir
Uso de sus recursos de
afrontamiento

Informacién

Quién

Internet

Médico

Centros de Salud
Libros
Organizaciones

Cémo

Examen
Médico

Cambios

En la relacién consigo mismo

Cambio psicolégico
Afectacion estado de animo
Baja autoestima
Victimizacion

Cambios en la relacion con la
vida

Cambio en sus proyectos de
vida

En la relacion con los otros

Auto exclusion
Comparacion constante

Cambio en el entorno

Cambio dindmicas familiares

Cambio de las otras personas

No saben cOmo apoyar
Asilamiento social

Recursos de afrontamiento

Relacionales Soporte afectivo

Rol de la familia

Rol de los amigos

Busqueda de la espiritualidad
Individuales Caracteristicas de personalidad

Estrategia de afrontamiento
Necesidad de la aceptacion
Esperanza

Metaforas.

La mayoria de los entrevistados definen el cancer como una enfermedad que tiene

consecuencias mortales, que genera reacciones de panico, miedo, terror, angustia. La

consideran como la enfermedad que mas ha generado muertes en la actualidad e incluso la

comparan con enfermedades como el VIH, sin embargo consideran que es mucho mas

fuerte y que no tiene cura.

P3 EI cancer es una enfermedad que no es contagiosa, pero sé yo que es una

enfermedad que si uno no se la cuida a tiempo puede llegar a tener consecuencias mas

graves, es decir, como la muerte.
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P4 Es la enfermedad mas mortal que hay en estos momentos.

P9 Una enfermedad maligna, peligrosa, produce panico, cuando uno escucha la

palabra cancer es panico, es miedo, es terror, es angustia.

Se encontrd que algunas personas se concentraron en definir las consecuencias de la
enfermedad. Al respecto mencionaron que tiene afectaciones a nivel bioldgico, fisico y
psicologico. Otro grupo de personas se intereso en hablar de las causas, relaciondndolo con
factores individuales, tales como predisposicion genética y descuido frente a estilos de vida
poco saludables como: exceso de trabajo y fumar.

P19 Pues el cancer es una enfermedad terminal y viene muchas veces a raiz de nosotros

los fumadores, hasta donde yo sepa no sé de qué otra forma se pueda producir.

P14 Yo siempre he tenido la impresién que con cancer nacemos todos, solo que las

células no a todo el mundo se nos desarrolla pero con el tiempo a unas personas se le

desarrolla, no se ha comprobado cientificamente si es la comida, si es el cigarrillo, si es
el licor, hay muchos factores, pero cientificamente no se ha podido comprobar, pero las
celulas se dafan.
Al explicar qué es la enfermedad, las personas entrevistadas la asocian principalmente
con una enfermedad en la sangre, un dafio en los tejidos de una region del cuerpo e
identifican varios tipos de cancer. Otros mencionan que es un virus.

P8 Es una enfermedad que tiene muchos tipos de variedad, hay cancer en la sangre,

cancer en el seno, entonces como que muta y dafia sistemas de tejido o ataca por

ejemplo una region especial del cuerpo.

Experiencia.

Las personas entrevistadas valoran como negativa la experiencia de quienes se han visto
afectados por el cancer, sin embargo algunos también asignan una valoracion positiva.

La experiencia del cancer genera para las personas entrevistadas alteraciones en el estado
de animo y lo relacionan con sentimientos de tristeza, depresion, temor, angustia,
disminucion del deseo de vivir y desesperacion. En esta linea los entrevistados identificaron
que la reaccién de las personas al recibir la noticia, se asocia con la desesperanza y la
resignacion, consideran que la mayoria esperan la muerte, aunque reconocieron que
algunos pueden tomar otra actitud que les dé mas fortaleza, dependiendo de sus recursos

psicoldgicos.
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P2 Pues darse cuenta que se va a morir en poco tiempo, pues de pronto que se va a
sentir muy sola, o sea es algo muy triste que yo creo que va a afectar mucho con los
demés porque sabe que se va a morir y no tiene la felicidad completa, porque pues sabe
que se va a morir.

Ademéas de esta situacion, dadas las caracteristicas de la enfermedad, también
identificaron aspectos sociales que inciden en la valoracion negativa de la experiencia que
hacen las personas con cancer. Asi pues, identificaron la estigmatizacion y discriminacion
negativa. La estigmatizacion social que mencionaron se relaciona con la “disminucion de la
productividad laboral” y “la imagen corporal” la cual se ve afectada por la enfermedad.
Estos prejuicios, para algunas de las personas entrevistadas, pueden generar conductas de
discriminacion negativa como “cancelar contratos laborales” o rechazo por el aspecto fisico
de las mujeres”.

P14. Algunas personas todavia tienen la creencia de que el cancer puede ser contagioso
otras porque a uno personalmente a mi no me gustaria que mi amigo, amiga, familia me
tuvieran como lastima, pienso yo que el sentirse uno que le tienen lastima eso afecta
mas, afecta muchisimo el estado animico porque esta persona entonces compartamos
este almuerzo, pero es como lastima porque se va a morir hay que atenderla.
P15. Si claro mucho tema de discriminacion, la gente piensa que las personas que
tienen cancer no son productivas entonces las compafiias lo que hacen normalmente es
terminarles los contratos, en el tema femenino las mujeres que les da cancer en el seno,
el tema de lo fisico como el tabld de que somos perfectos entonces se afectan mucho,
entonces pienso que si existe un tema de discriminacion de la sociedad y otro de uno
mismo, uno cree que porque tiene la enfermedad entonces me alejo de todo el mundo,
todos somos muy ignorantes en esa enfermedad.

Finalmente, las personas identificaron otros aspectos sociales que hacen que la
experiencia sea negativa. En este aspecto, sefialaron los altos costos del tratamiento, las
dificultades econdmicas con las que se enfrentan muchas familias y la insuficiencia de
recursos hospitalarios con los que cuenta el pais.

P8 Es mas, dado el caso por ignorancia de las mismas personas, el hecho del conflicto

de la enfermedad, de lo econémico, de todo este tipo de cosas que genera una
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enfermedad de alto costo como es el cancer que entonces pues genera muchos conflictos

de roces, de dificultades, de tristezas.

P14 EI tiempo del trabajo es para llevar a la mama a la quimioterapia, atender la casa,

econdémicamente tiene que buscar recursos si no los hay, mas en un pais como Colombia

que no tenemos suficientes recursos hospitalarios para atender al usuario, entonces
todo se complica.

Las personas que consideraron que la experiencia del cancer puede ser positiva
refirieron que a partir de la enfermedad las personas pueden, primero evaluar la actitud
hacia la vida y aumentar sus deseos de vivir. Segundo, algunas personas de acuerdo con sus
recursos de afrontamiento, asumen la enfermedad de tal forma que salen fortalecidos de la
experiencia y en tercer lugar, las relaciones familiares se robustecen.

P8 Yo pienso que a nivel familiar el tema es, va mucho en la personalidad, yo pienso

que cada persona es diferente, hay personas que bueno asumen la enfermedad y siguen

adelante y a esas normalmente les va muy bien.

P16 pero hay unos, los que tienen como valor, ganas de vivir, entonces al contrario

quieren salir, hablar con las personas, se dan &nimo y buscan como la compaiiia de las

personas para que los ayuden a salir adelante, sobre todo de la familia o los amigos
mas cercanos.

P3 Pues te diria que afectar como tal no tanto, mas bien creo yo que la familia es como

el apoyo principal que esa familia tiene, si una persona se entera que tiene esa

enfermedad lo primero que busca es refugiarse en su familia, estar con ellos, que estén
al pendiente de él y no sentirse solo, creo es la principal fuente de apoyo para ellos.

Informacion.

Las personas entrevistadas perciben que disponen de informacién sobre la enfermedad y
que esta es accesible en diferentes medios. Principalmente, a través de internet; en segundo
lugar el médico, le siguen los centros de salud, los libros y finalmente, las organizaciones
que trabajan en la prevencion y tratamiento de esta enfermedad. Es importante resaltar que
los actores del &mbito de la salud son considerados los méas idoneos para dar informacién
sobre la enfermedad, pero consideraron que ahora la informacion estd disponible en

diversos medios. Aunque las personas entrevistadas reconocieron que se dispone de
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suficiente informacion, consideran que el examen y la consulta médica son las dos formas
para identificar si se padece de esta enfermedad.

Cambios.

Las personas entrevistadas identificaron que pueden existir diferentes tipos de cambios.
En primer lugar, mencionaron cambios de la persona en la relacion consigo mismo y con
los otros; en segundo lugar, identificaron cambios que se generan en el entorno,
principalmente en las dindmicas familiares y amigos y en tercer lugar, reconocieron que las
personas cercanas a la persona enferma también cambian.

En la relacién consigo mismo, las personas entrevistadas identificaron que las personas
que se ven afectadas por esta enfermedad, cambian psicol6gicamente. Al referirse a esto
expresan que las personas se perciben mas cansadas, tristes y aburridas; es decir, hay unas
implicaciones en el estado de animo y en la autoestima.

Si es fisicamente yo creo que no, pero ya moralmente si se siente diferente, pues no es lo

mismo estar enfermo que estar una persona sana, se sienten cansados, tristes,

aburridos, emocionalmente super mal (P3).

La enfermedad puede generar en las personas sentimientos de minusvalia que hace que
se aislen:

P11 Se sienten inferiores, por tener cancer creen que son inferiores a los demas y se

aislan, por eso mismo se acaban, se suprimen porque se aislan solitos.

Pero también identificaron que algunas personas con cancer pueden victimizarse y sentir
que son dignos de compasion y de lastima.

P9 Si en muchos sentidos, en eso que yo creo que el paciente siente que es digno de

compasion, que es digno de lastima, yo pienso que una persona que tiene cancer debe

pensar que todo el mundo a su alrededor lo ve diferente.

Finalmente, en un grupo se encuentra la idea de que las personas inician un proceso
reflexivo que los lleva a valorar lo que tienen en su vida, lo que han hecho y lo que no han
hecho. Esta evaluacion los puede llevar, segun las personas entrevistadas, a cambios en
relacién a la vida, ya sea para renunciar a ella o para luchar.

P12 Lo afecta primero que todo psicolégicamente le cambia los planes, el sentido de la

vida, los suefios que esa persona tenga, le afecta muchisimo y pues a nivel de salud

obviamente si esta mal pues se va a sentir muy mal en todo sentido.
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P20 Si yo creo que uno trataria de hacer todo lo que no ha hecho en su vida o de

mejorar todo lo que ha tenido mal en su vida.

P13 Si, depende de la actitud del paciente, si es un paciente resignado va a estar en una

cama muriéndose y si no, puede que quiera hacer lo que no hizo en su vida, alargar ese

tiempo, aprovecharlo mas, puede que lo valore maés.

Sin embargo, lo primero que identificaron las personas entrevistadas, es que las
enfermas perciben que la vida se les va acabar y sienten que no la van a tener completa;
por esto pueden empezar a verla de una forma diferente. En relacion con esto, algunas
personas mencionaron que la relacién con la vida cambia en la medida en que transcurre el
tiempo. Puede suceder que al comienzo, al conocer el diagndstico, la persona se afane por
hacer muchas cosas; pero después la desesperanza puede invadir a la persona y esta puede
renunciar a seguir luchando por cosas que percibe que no va alcanzar a conseguir.

Un aspecto relevante que emergio en el analisis es la preocupacién por los proyectos de
vida de las personas con cancer. Asi, la poblacion general comentd que las personas no se
proyectan a largo plazo y en este sentido, consideran que cambian sus proyectos. De hecho,
durante la enfermedad, el proyecto de vida se orienta hacia la conservacion de la vida
misma, es decir a la atencion de la enfermedad.

P12 Si, totalmente porque el cancer se asocia con poco tiempo de vida entonces

cualquier persona que tenga cualquier proyecto, inmediatamente se entere que tiene

cancer pues la persona se va a imaginar que su vida se reduce o que empiezan los
tratamientos, los dolores, el tratamiento de la enfermedad entonces cambia
completamente la percepcion.

P13 Si claro, porque en cierto punto la persona se sentird desinteresada por la vida,

porque pues tiene que enfocarse en otra cosa, en la enfermedad mas que en los

proyectos de vida que tienen.

Para finalizar, en relacion con los proyectos, se percibe que se asumiran de acuerdo con
la persona. Pueden asumirse como una situacion que dificulta todo o como una oportunidad
para hacer muchas cosas y hacer lo que realmente les interesa.

En este sentido, se percibe una redefinicion de lo que es importante para el paciente. Asi,
la poblacion entrevistada identificd que las personas enfermas van a cambiar en relacion a

lo que consideren prioritario. Si la familia es lo mas importante empezaran a invertir mas
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tiempo en ella, asi mismo si la valoracion se hace sobre la familia, los amigos, los hijos,
etc. Para otras personas lo importante puede ser la enfermedad, entonces esta se convierte
en una preocupacion para ver como salir adelante.

P18 Puede ser porqgue si por ejemplo para €l era importante las cosas materiales, en el

momento que tiene cancer piensa que de pronto es mas importante estar con su familia,

estar con sus amigos, tener un espacio para compartir con las personas que lo rodean y

que él quiere.

P13 Depende de la persona, es algo muy subjetivo, porque si es alguien que de pronto

siempre muy interesado en el dinero y darse cuenta que toda la plata del mundo no le

puede curar la enfermedad o una persona que fue muy egoista con su familia, entonces

Se ve que empiezan a recuperar esas cosas, o tratar de recuperarlas.

Las personas también percibieron que se generan cambios en relacion con el otro. En
primer lugar, identificaron que la relacion se ve afectada por la comparacion que hacen las
personas enfermas por tener la enfermedad, esto hace que se sientan diferentes a su grupo
de referencia, sienten que los victimizan, que los observan y entonces se autoexcluyen.

P12 Si claro, se siente diferente a los demas, porque él sabe que tiene algo que le esta

acabando la vida, que los demas no lo tienen.

P11 Claro se siente inferior a las demas personas ademas sabe que se va a morir y

piensa 0 en su mente se genera que la gente siente es lastima por él.

Otro cambio identificado se relaciona con las dindmicas familiares. Para las personas
entrevistadas, los miembros de la familia se centran en la persona enferma, cuando no lo
hacian inicialmente. La familia recobra un valor como un soporte afectivo importante para
el bienestar de las personas enfermas.

P14 Afecta a la familia porque en el momento en que la familia se entera, entonces todo

el mundo como que va a estar mas pendiente de uno en algunos casos y en otros es la

tristeza por uno tener que callar, a veces uno calla para no decirle a los hijos la verdad,

entonces es mas triste, porque se lo estd comiendo uno solo y si los hijos se enteran a

ellos también se les esta alterando la vida, ellos estan pendientes de ahora mi mama se

va a morir.

Finalmente, un grupo de personas identifico que aquellos que rodean al enfermo suelen

cambiar con él, principalmente porque no saben cémo apoyarlo. Perciben que socialmente
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se aisla a quien atraviesa por esta situacion. Esto hace que la persona enferma sienta que
algunos amigos cambiaron y que tienen una actitud diferente hacia a ellos.

P7 Yo diria que si, muchas personas, bueno yo no diria que tanto el paciente sino como

lo hagan sentir el resto de personas, porque muchas personas cuando alguien tiene

cancer las comienzan a ver de otra formay las comienzan a tratar de otra forma, por lo
que ya saben que no les queda mucho tiempo de vida.

P19 Pues ahi parte de que la familia entiende y son benévolos en visitar a la gente y no

y como no apartarse de ellos y pues los amigos, siempre he dicho yo que los amigos

estan con uno cuando uno esta bien, cuando esta mal ya nadie estd con uno, los que

dicen ser los amigos pues.

Recursos de afrontamiento.

Una categoria que emergio en el andlisis, son las percepciones sobre los principales
recursos de los que disponen las personas con cancer para enfrentar la enfermedad. Se
identificaron en su orden recursos relacionales e individuales.

En el primer caso se hizo énfasis en el soporte afectivo de la familia. Al respecto
consideran que el apoyo es importante para que la persona no recaiga, le de animo, amor.
Sefialan que es importante que la familia conserve la imagen de la personas antes de la
enfermedad y que no lo menosprecien.

P8 La familia indiscutiblemente, hay personas muy solas, pero en general la familia o
los seres que uno pueda decir seres queridos, uno puede sortear cualquier situacion de
enfermedad préacticamente con el tratamiento médico, pero el hecho de que se cree un
entorno favorable donde hayan voces de aliento y hayan personas que generen deseos
de seguir viviendo, un hijo, un nieto una esposa, una novia, eso motiva a que la persona
se aferre a su vida y no se aferre a su muerte, entonces para mi, clave en el éxito es
sentir un ambiente de amor, de mucha motivacion, entonces para mi el primer circulo es
la familia.

Con relaciéon al soporte emocional consideran que lo que mas contribuye para apoyar a
la persona enferma es: darle animo, dialogar, hablar, consejos para que cambie rutina,
apoyo para lograr sus metas. En estos aspectos se insiste en la importancia de que se genere

un ambiente agradable que motive al paciente para vivir.
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Otro recurso considerado importante es la busqueda de la espiritualidad. Apoyarse en
Dios.

P15 Si total, ya las prioridades de pronto no son las mismas, de pronto no son tan

materiales y pasan a ser mas espirituales.

P1 Primero que todo entregarse a Dios, mi Dios es el unico que le da la fortaleza, la

sabiduria para salir delante de ese trance.

En el segundo caso, a nivel personal, identificaron que los principales recursos de
afrontamiento son las caracteristicas de personalidad y la forma cdmo la persona asuma la
situacion. Para las personas entrevistadas, los sentidos construidos sobre la enfermedad,
inciden en la forma en la que la ven y la superan, no solo incide desde los cognitivo sino
que también se relaciona con lo comportamental.

P7 Eso depende también de la persona, de la forma de ser de la persona y de la

capacidad de pensar.

P20 Pues yo creo que eso depende de como cada persona lo asuma, si lo asume mal,

pues me imagino que va a tener un mal entorno y una mala vida, pero si lo asume bien

tratara de disfrutar el tiempo que le permita la enfermedad.

Un ultimo aspecto identificado, se relaciona con la aceptacion de la enfermedad y la
conciencia de que no se esta solo, “que hay otras personas que lo han sufrido y han
sobrevivido” (P11). En este sentido, fortalecer la esperanza se considera como uno de los
principales recursos para que la persona enfrente la situacion.

P12 Sentir la seguridad que puede haber una esperanza de vida.

P13 La fe en algo, el tener fe, el creer en algo, es como lo que alarga el tiempo de vida

en los pacientes mas que la resignacion, creer en cualquier cosa, ya sea droga,

medicamentos, sea Dios.

La Tabla 3 registra las asociaciones libres clasicas y por sustitucién, sobre el cancer,

realizadas por la poblacion general
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Tabla 3. Asociaciones libres clasicas y por sustitucion sobre el cancer, realizadas por la

poblacion general

CATEGORIAN Positivo  Negativo Sin Igual Indice de Interpretacion Indice de Interpretacion
GENERAL 4 calificacion 9 Polaridad P neutralidad P

Muerte 0 10 0 0 -1 Connot{icmn -1 Baja neutralidad
negativa

Miedo 0 6 0 0 -1 Connotgcmn -1 Baja neutralidad
negativa

Enfermedad 0 6 1 0 -0,86 Connotacion -0,86 Baja neutralidad
negativa

Efectos secundarios 4 3 0 0 0,14 Connotacion -1 Baja neutralidad
positiva

Sufrimiento y emociones 0 15 1 0 0,94 Connotgcmn -0.94 Baja neutralidad
negativas negativa

Total 4 40 2 0
CATEGORIA/MEDICOS
Connotacion . .

Enfermedad 0 4 1 0 -0,8 negativa -0,8 Baja neutralidad

Tratamiento 7 0 0 0 1 Connqtfacmn -1 Baja neutralidad
positiva

Oportunidad 5 0 1 0 0,83 Connotacion -0,83 Baja neutralidad
positiva

Total 12 4 2 0

Como puede observarse en la tabla 3, en este ejercicio de asociaciones libres,
emergieron 5 categorias que constituyen el campo de representacion de la poblacion
general hacia el cancer. Predominan el sufrimiento y la muerte con una connotacién
negativa, lo que denota una actitud negativa y baja neutralidad segun los indices de
polaridad y neutralidad respectivamente. Si bien aparecen también el miedo y la
enfermedad con connotacion negativa, también se encuentran los efectos secundarios
connotados positivamente por algunos sujetos.

Cuando se solicito a la poblacion general pensar en lo que el médico piensa con respecto
al cancer, emergieron 3 categorias entre las cuales predominan la oportunidad y el

tratamiento con una actitud positiva y la enfermedad connotada de manera negativa

Quimioterapia.
En las representaciones sociales sobre la quimioterapia emergieron del analisis cinco
categorias, que dan cuenta del campo representacional, actitudes y conocimientos. En la

tabla 4 se puede identificar el arbol de categorias y sub categorias.
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Tabla 4. Arbol de categorias de RS de la quimioterapia

Categoria

Sub categoria

Descriptores

Metaforas

Tratamiento

Radiaciones para erradicar la
enfermedad

Extraccion de liquidos

Rayos x

Suministro de medicamentos
Inyeccion

Placebo

La muerte sea mas tranquila
Alargar la vida

Antes del tratamiento

Personas no tienen claridad
Temor a los efectos colaterales
Ideas sobre el dolor que genera
Bajas expectativas

Puede ser un alivio

Durante o
tratamiento

después  del

Busqueda de sentido para
continuar con el tratamiento
Emociones encontradas

Dolor, incertidumbre
Preocupacion efectividad

Dificultades

Efectos colaterales

A nivel fisico
A nivel psicolégico
Reacciones fisiologicas

Sentimientos

Choque de emociones
Reflexidn para fortalecerse
Lamentaciones 0 sentimientos
de culpa

Resistencia al tratamiento

Costos
Tiempo
Consecuencias

Experiencia

Reaccion negativa

Efectos colaterales
Sentimientos de tristeza
Aislamiento

Valoracion positiva

Ayuda a sobrevivir
Puede ser la solucion

Diversa

Caracteristicas personales
Nivel de avance de Ila
enfermedad

Metaforas.

En las representaciones sobre la quimioterapia de las personas entrevistadas se
analizaron dos perspectivas: Primero la definiciébn que tienen sobre el tratamiento y
segundo, la imagen que creen que tienen las personas sobre la gquimioterapia, antes y

después del tratamiento.
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La quimioterapia es considerada principalmente como un tratamiento o procedimiento.
La asocian a “radiaciones para quemar la enfermedad”, procedimiento para “erradicar
las células o extraccion de liquidos”. En la descripcion del tratamiento, consideran que se
brindan medicamentos que contribuyen a la cura y que son suministrados a traves de
inyecciones. Otros consideran que el procedimiento se lleva a cabo a través de rayos x.

En la definicion de la quimioterapia emergié que algunas personas entrevistadas, al tener
una representacion negativa sobre una enfermedad en la que hay pocas esperanzas de vida,
consideran que la quimioterapia puede ser un placebo, que apoya durante el proceso hacia
la muerte para que esta se realice de forma més tranquila y “que la vida se alargue”.

P2 Es como una droga que ayuda a o sea al cancer, 0 sea a que la persona perdure mas

tiempo, que tenga un poquito méas de vida, que no se acabe tan rapido su vida.

P4 Pues la persona va y que ya que me voy a salvar que ya gracias a Dios me voy a

salvar porgque me van a hacer y no eso no es asi, porque de todas maneras la persona se

muere, eso es como le dije antes un descanso para la persona, pero no mas.

Las personas entrevistadas proyectaron que antes del tratamiento, la gente siente miedo,
pero consideraron que es posible que no tengan una idea precisa de este, asi mismo
reconocieron que no saben con claridad en qué consiste el tratamiento. En general a las
personas entrevistadas se les dificultd expresar lo que una persona enferma puede pensar
sobre la quimioterapia antes de someterse a esta. Pero identifican con facilidad las
emociones asociadas, asi como efectos colaterales. En este sentido expresaron: “es algo
horrible, doloroso, descompensa a las personas, genera cambios fisicos, nauseas, caida del
cabello”

P1 Pues la gente cuando uno escucha la palabra quimioterapia, la gente siente miedo,

no sea como sea pero siente miedo, porque la gente dice que las reacciones son duras,

lo de la caida y todo eso, pero la gente le siente miedo a las quimioterapias.

P9 Uno presiente que es algo horrible, entonces uno siempre esta angustiado, cuando

yo escucho que a alguien le van a hacer quimioterapia yo digo pobrecito porque uno

sabe que produce nauseas, que se les cae el pelo, lo mismo si el paciente sabe qué es eso

pues terrible
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También consideran que es dificil que la persona se imagine qué es la quimioterapia,
pero tienen la idea de que puede ser un alivio. Otros pueden imaginarse que “no va a
funcionar, que perjudica otros organos y que se va a morir” (P6).

Durante o después del tratamiento, las personas entrevistadas consideran que los
enfermos de cancer piensan en los motivos que pueden tener para mantenerse en el
tratamiento. Asi, desde los entrevistados “piensan en la familia, no quieren perder lo que
tienen, vivir por la familia”.

P4 Pues en ese momento yo creo que la persona siente como un alivio, pero yo creo que

sale de la cita o de lo que le hicieron y vuelve a caer porque es un alivio mientras estuvo

alla y le hicieron eso, me imagino que es asi.

P8 Incertidumbre porque no tienen la certeza de que con lo que estan haciendo se van a

curar una incertidumbre terrible, un deseo de ojala funcione y dolor.

Consideran que el tratamiento genera emociones encontradas: que las personas sientan
un alivio por un momento y luego se decaen por los efectos que este genera. Que el
tratamiento les da esperanza pero a la vez sienten que no van a lograr vivir. Después del
tratamiento identifican sentimientos de dolor, tristeza e incertidumbre respecto a la
efectividad del mismo.

Dificultades.

Las ideas sobre las dificultades de la quimioterapia que pueden enfrentar las personas
enfermas de cancer, se agruparon en tres sub categorias: Efectos colaterales, sentimientos y
resistencia al tratamiento.

Las personas entrevistadas identificaron efectos colaterales a nivel fisico: caida del
cabello; reacciones fisiologicas: dolor, vomito, debilidad, descompensacion; a nivel
psicoldgico, alteracion del estado de animo, ideas negativas.

P3 Que se le empiece a caer el cabello, que ellos después de ser una persona tan activa

se ponen tristes, se ponen melancolicos, se les cae el cabello, no es normal.

P7 Los sintomas después de la quimioterapia, segun lo que yo tengo entendido que es

pérdida de peso, pérdida de cabello tanto de hombres como de mujeres, debilidad y todo

eso.

Los sentimientos que se generan al someterse al tratamiento son considerados como una

dificultad por las personas entrevistadas, especialmente porque se presenta un choque de
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emociones: tristeza, melancolia, depresion, angustia, desesperanza, dejan de creer en Dios,
rabia, desesperacion, incertidumbre; ademas se pueden combinar la tristeza y la alegria
“porque es una forma de salir de la enfermedad”. Asi mismo, algunas personas reportaron
que en los pacientes pueden generarse sentimientos que lleven a la reflexion para
fortalecerse o sentimientos e ideas asociadas con la lamentacion y el cuestionamiento de
por qué se enfermaron.

P12 Yo creo que la persona puede llegar a experimentar que puede perder su vida, que
en ese tratamiento puede no salir viva, como que puede ilusionarse y decir, si salgo de
esto con vida puedo tener una esperanza de estar mas tiempo, puede compartir mas o de
decirle a las personas que amo que realmente las amo, no sé sentimientos de mucha
reflexion o también de lamentacion el por qué me pasa esto a mi, pero por qué me esté
pasando esto, qué he hecho yo para merecer esto, podrian ser muchos cuestionamientos
en ese momento.

P14 Yo pienso que aparte del dolor fisico, el dolor espiritual, moral, uno puede decir

¢por qué me esta pasando a mi si yo fui una buena persona?, ¢por qué Dios mio? , De

pronto hasta se vuelve una persona no creyente, porqué los sentimientos en ese
momento, el dolor, la desesperacion, Dios mio, no existe, ¢qué paso? ¢Ddnde estas?
¢Por qué me abandonaste? yo creo que puede haber un choque de emociones ahi.

El tratamiento mismo desde las personas entrevistadas, puede ser una dificultad para las
personas enfermas de cancer. Primero por los costos, segundo porque se considera un
tratamiento largo y con consecuencias que inciden en la sensacién de bienestar fisico y
emocional. De igual forma mencionaron que es frecuente que asocien el tratamiento con la
muerte.

Experiencia.

Respecto a la experiencia que consideran puede tener un paciente oncolégico sobre la
quimioterapia, las personas entrevistadas mencionaron que la reaccion es negativa y la
valoracion es positiva.

En la reaccidon negativa mencionaron: terrible, dura, consecuencias fisicas, conductas de
aislamiento, tortura. Aunque enfatizan que los efectos secundarios del tratamiento pueden
ser muy duros, a la vez plantean que la forma cémo se reaccione ante el tratamiento,

dependera de aspectos individuales y de qué tan avanzado esté el cancer.
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P3 Muy triste para ellos porque es que es, no es lo mismo tu irte a colocarte una

inyeccidn que sabes td que te va a quitar el dolor, a ir a hacerte una quimioterapia que

sabes que va a alivianar que te va a bajar el malestar y eso, pero te va a dejar calvo, te
puede dejar no sé marcada la piel entonces si es un proceso muy fuerte.

P18 Pues de lo que sé que es muy tenaz y muchos preferirian hasta no hacersela, para

muchos es un golpe durisimo tener que enfrentarse a eso y entiendo que son varias

sesiones entonces debe ser muy tenaz y lo que, como lo més tenaz es que también tiene
un riesgo que puede ser efectiva como no serlo, entonces debe ser muy tenaz enfrentarse

a algo asi.

En relacion a esto, mencionaron que el tratamiento les ayuda a sobrevivir y es
importante que lo hagan, en este sentido emergié una valoracion positiva, al ser una
posibilidad para recuperarse.

P11 Es duro, o sea por la sintomatologia que se presenta después de la quimio, pero si

se analiza el beneficio que se puede obtener es como una comparacion de poder volver

a estar bien.

La Tabla 5 registra las asociaciones libres clasicas y por sustitucion, sobre la

quimioterapia, realizadas por el grupo de la poblacion general

Tabla 5 Asociaciones libres, clasicas y por sustitucion sobre la quimioterapia, realizadas

por la poblacién general

CATEGORIA/N . ' Sin indice de . Indice de i
GENERAL Positivo  Negativo calificacion gua Polaridad Interpretacion neutralidad Interpretacion
Cancer 0 3 0 0 -1 Connotgcmn -1 Baja neutralidad
negativa
; ; Connotacion . .
Emociones negativas 0 3 2 0 -0,6 negativa -0,6 Baja neutralidad
Tratamiento 6 1 3 0 0,5 Connqtfauon -0,7 Baja neutralidad
positiva
Efectos secundarios 0 7 2 0 -0,78 Connotz}cmn -0,78 Baja neutralidad
negativa
Total 6 14 7 0

CATEGORIA/MEDICOS

Connotacién

Procedimiento 6 0 1 0 0,86 o
positiva

-0,86 Baja neutralidad

Connotacién

Total 6 0 1 0 0,86 positiva
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Como puede observarse en la tabla 5, en este ejercicio de asociaciones libres clasicas y
por sustitucion, emergieron 4 categorias que constituyen el campo de representacion dela
poblacion general hacia la quimioterapia. Predominan los efectos secundarios, el cancer y
las emociones negativas con una connotacion negativa. Solo el tratamiento se asocia con
una actitud positiva, todos con una baja neutralidad.

Cuando se solicité a la poblacién general pensar en lo que el médico piensa con respecto
a la quimioterapia, emergié solamente la categoria “Procedimiento” con una actitud

positiva y baja neutralidad.

Trasplante de Médula Osea TMO.

En las representaciones sociales sobre el trasplante de médula 6sea emergieron tres
categorias que dan cuenta del campo representacional, actitudes y conocimientos. En la
tabla 6 se puede identificar el arbol de categorias y sub categorias. En esta categoria el 40%
de las personas mencionaron que no saben a qué se refiere el TMO.

P3 Qué te digo yo, yo creo que asi, es que nunca he tenido relacion con ese tipo de

procedimientos entonces no sé como sera.

P12 No tengo ni la menor idea, soy ingeniera industrial y no sé absolutamente nada de

€S0.

Tabla 6. Arbol de categorias sobre las RS de la TMO en la poblacion general

Categoria Sub categoria Descriptores

Metaforas Cirugia Trasplante de la médula 6sea
Trasplante a través de la sangre
Se retira una parte de la
columna
Se sacan vertebras
Extraen liquidos

Células madre

Transfusion de sangre

No sabe
Experiencia Diversa Nivel educativo
Grado de conocimiento
Expectativas positivas Posibilidad de alargar la vida
Valoracién negativa Doloroso
Riesgoso
Complicado
Reacciones Dificultades Caracteristicas del

procedimiento
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Factor econémico
Conseguir donante
Cuidado pos operatorio
Cuerpo acepte tratamiento

Sentimientos Miedo, angustia, tristeza,
soledad, depresién, desolacion.
Genera aislamiento
Esperanza
Dolor

Metéaforas.

La mayoria de personas expresaron que el TMO es una cirugia. Al explicar qué se hace
0 como se hace, indicaron aspectos como: un trasplante a través de la sangre, se retira una
parte de la columna y se implanta una nueva, se rompen unas vertebras de la columna y se
saca, se inyectan nuevas células, se trasplanta la médula.

P1 Es una cirugia que se hace, donde se tiene que buscar un donante que tiene que ser

afin con la persona, y si es una cirugia que normalmente se busca un familiar que sea

afin (P1).

P3 No sé digo yo que puede ser como una cirugia de corazon abierto agregar de pronto

un pedazo de médula que tu no tienes y que otra persona te esta proporcionando, que te

estan brindando como para ayudarte a salir en el conflicto en el que estas de forma

interna, con tu cuerpo como tal, pero asi que sepa mucho, mucho, no tengo ni idea (P3).

P7 Un trasplante de médula 6sea, me imagino al doctor retirando una parte de la

columna e implantando una nueva médula y ya asi (P7)

P8 Uyy muy complicado, o sea la médula dsea, todo el tema de nervios en un espacio

tan pequefio en un &rea de tan dificil acceso, que la repercusion de que cualquier cosa

falle no solamente podria ser en que falle el cambio de médula, sino que ademas tiene

unas implicaciones mas adelante o unas contra indicaciones mas adelante que pueden

afectar otras funciones vitales del ser, entonces es un riesgo altisimo. Es una operacion

de alto riesgo, afecta la columna vertebral, hay un rompimiento de unas vertebras de la

columna que se saca y se inyecta unas nuevas como células y muy doloroso (P8).

En esta misma linea las personas entrevistadas mencionaron que en el TMO se “extrae
liquidos, se hace transfusion de sangre, se relaciona con los huesos, se trabaja con las

células madre”.
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Experiencia.

Al valorar el tipo de experiencia para el paciente oncologico las personas entrevistadas
consideran que va a depender del paciente, en este aspecto identificaron que incide el nivel
educativo y el grado de conocimiento del mismo.

P7 Todo depende del paciente, todo depende del nivel de educacion, porque hay algunos

que saben, algunos que no saben qué es un trasplante de médula dsea, entonces

depende (P7).

P8 Depende mucho del nivel académico, del nivel social que tenga la persona. Una

persona de cierto nivel académico puede decir: tengo claridad de como es el

tratamiento, como ciertas personas también pueden estar completamente en la
incertidumbre mas grande, pueden pensar que es por el higado o por la barriga o por la
espalda o bueno, no sé, pero no se lo imaginan como es (P8).

Ademas, el TMO genera para ellas unas expectativas positivas y una valoracion
negativa. Las expectativas positivas se relacionan con la posibilidad de alargar la vida 'y en
la valoracion negativa consideran que es doloroso, complicado y riesgoso.

Reacciones.

Respecto a las reacciones sobre el TMO las personas identificaron algunas dificultades y
sentimientos.

Las principales dificultades que las personas enfermas de cancer pueden tener respecto
al TMO estan asociadas con las caracteristicas del tratamiento: pensar en que pueden morir
en el trasplante, la compatibilidad de la médula, el factor econémico, conseguir el donante,
la incertidumbre sobre la efectividad del tratamiento, que el cuerpo lo acepte, el cuidado
pos operatorio, las secuelas que puede dejar, saber el riesgo.

P1 Pensar que no aguante el trasplante, que se quede en eso, que se quede en la cirugia.

P5 De pronto lograr que se lo hagan, de pronto por conseguir el donante o por su parte

econdmica por superar su parte economica, de lograrlo.

P7 Pues yo creo que cuando a uno lo van a entrar a un quirofano, porque yo he tenido

la oportunidad de estar en un quiréfano varias veces, diria que lo mas importante es

pensar que uno no va a salir.

P9 La parte econdmica porgue si no tiene un seguro, algo que lo asuma, pues eso es

costoso y el cancer es una enfermedad costosa.
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P10 Pensar en las secuelas, pensar en que puede quedare sin caminar, pensar en que

puede perder més cosas debido al trasplante.

En relacion con las emociones y sentimiento asociados emergieron: Miedo, angustia,
tristeza, soledad, depresion, desolacion. En este aspecto sefialaron que el procedimiento
puede requerir aislamiento de las personas por asuntos médicos; en este sentido, se genera
soledad pero al mismo tiempo se genera una esperanza para el alivio.

P3 Tristeza, soledad, de pronto falta de compafiia, yo me deprimiria totalmente.

P5 Bueno yo no sabia que estuviera aislado con respecto a ese tratamiento, pero de

pronto considero que si se puede afectar por esa misma soledad, pero en cierta forma

también podria tener una esperanza en su alivio, ¢no?

P20 Depresion, me imagino que debe haber una depresion, de sentirse uno aislado de la

familia, de los seres que uno quiere, de la vida de uno, si es deportista, si es abogado, si

es médico, lo que sea, estar aparte de lo que es la vida normal de uno y en una clinica,
sin poderse, sin poderse para, sin poder caminar, yo creo que la depresion es eso, la
soledad y el aislarse de la vida de uno cotidiana.

En relacion con el dolor enunciaron que este se da no solo a nivel fisico, sino también
por no poder hacer las cosas por si mismos, por no ser una persona funcional o ser una
carga para otros. En este momento del tratamiento pueden emerger sentimientos de culpa al
pensar que lo que les sucedid se presentd por cosas que han hecho antes y pueden sentir que
se lo merecen. Finalmente, algunas personas expresaron que durante el TMO las personas
pueden sentirse en estado terminal.

P8 Pues yo por experiencia propia duré un mes en la clinica tirado literalmente, porque

lo més doloroso de esa situacion es no poder hacer uno sus cosas por si mismo, el tener

a alguien que le limpie la cola, que le ayude a hacer chichi.

P18 Claro debe tener sentimientos, pues obviamente como de tristeza, de sentirse

alejado, un poco de rabia como te decia ahorita, porque pues por qué a mi me pasa y

por qué a los deméas no, yo que hecho para merecer esto, son los pensamientos que

puede tener, algunos pueden sentir incluso sentimientos de culpabilidad porque de
pronto si han hecho cosas malas y entonces piensan que me lo merezco, en fin yo creo

gue es mas por ese lado.
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La Tabla 7 registra las asociaciones libres clasicas y por sustitucion, sobre el TMO,

realizadas por la poblacion general

Tabla 7. Asociaciones libres clasicas y por sustitucion sobre el TMO, realizadas por la

poblacién general

CATEGORIAN Positivo  Negativo Sin Igual Indice de Interpretacion indice de Interpretacion
GENERAL 9 calificacion '3 Polaridad p neutralidad P
Cirugia 2 1 0 0 0,33 Co;gs(;:?\zon -1 Baja neutralidad
Transfusion 3 0 0 0 1,00 Co;gst?:ifgon -1 Baja neutralidad
Oportunidad 7 0 0 0 1,00 CO;QS?:?:;:;O” -1 Baja neutralidad
Total 12 1 0 0
CATEGORIA/MEDICOS
Oportunidad 9 0 0 0 1,00 CO;QS?:?:;:;O” -1 Baja neutralidad
Total 9 0 0 0 100  Connotacion

positiva

Como puede observarse en la tabla 7, en este ejercicio de asociaciones libres clasicas y
por sustitucién, emergieron 3 categorias que constituyen el campo de representacion dela
poblacion general hacia el TMO. Predomina la oportunidad con una connotacion positiva,
seguida por la transfusion y la cirugia, también connotada positivamente, con baja
neutralidad. Cuando se solicito a la poblacion general pensar en lo que el médico piensa
con respecto al TMO, emergié 1a categoria Unica de oportunidad con actitud positiva y baja

neutralidad

Discusién y Conclusiones

La definicion sobre el cancer estd asociada con una connotacion negativa, en la que es
relacionada con una enfermedad mortal. Las personas hablan poco de las probabilidades de
recuperacion de las personas que se ven afectadas. Prevalece la idea de que al estar enfermo
la persona sera conducida a la muerte. A la persona enferma la identifican como alguien
que se ve afectado emocionalmente y sefialan maultiples efectos fisicos y bioldgicos. En

general como lo indicaron diferentes autores, las RS sobre el cancer se relacionan con
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categorias de estigmatizacion, deterioro y carencias generales (Alvarez, Acevedo, Duran,
2008; Llinares et al. 2010); también se asocia con los efectos de la quimioterapia y todo lo
relacionado con la hospitalizacion (Llinares, et al. 2010).

En relacion con las causas de la enfermedad la atribuyen a aspectos individuales
relacionados con el estilo de vida y predisposiciones genéticas. Este resultado lo sefialaron
antes Alvarez, Acevedo y Duréan (2008) cuando exponen que las personas suelen buscar las
explicaciones de las causas, basados en los estilos de vida, olvidando otros aspectos del
entorno social que pueden estar incidiendo en el desarrollo de la enfermedad.

En la representacion social de la poblaciéon general sobre la experiencia del cancer se
identifico que las personas logran reconocer aspectos individuales y sociales que inciden en
la valoracion negativa. Y en la valoracion positiva sobresalen aspectos individuales
relacionados con la capacidad de la persona para hacer frente a la experiencia, asi como el
fortalecimiento de las relaciones con su familia.

En relacion con la informacién, aunque las personas reconocen multiples fuentes de
informacion, perciben que estdn poco informados. De igual forma permanece una
representacion social que les asigna un valor significativo en el sector salud, tanto a los
médicos como a los centros de salud en la identificacion de la enfermedad.

Este valor social lo relacionan con los resultados en la categoria de valoracién de la
experiencia, pues la poblacion se mostré preocupada por las fallas en el sistema de salud,
frente al desarrollo del tratamiento y que puede ocasionar que la experiencia sea negativa.
La situacion econdmica de las personas y la representacion del alto costo del tratamiento
generan, para las personas entrevistadas, afujias economicas: Asi la enfermedad genera una
preocupacion y a esto se le suman mdltiples estresores como el tratamiento y los costos. En
esta representacion es importante atender a la sensacion de desamparo frente a los sistemas
hospitalarios y la idea de la escasez de recursos financieros para tener un tratamiento que
brinde posibilidad de cura.

En relacion con los cambios, se percibe que se ve afectada la forma en que las personas
se ven a si mismas incidiendo en su valia personal y las expectativas en la forma en que
esperan que los otros se relacionan con ellos, esto incide en un cambio en la relacion con
las otras personas asumiendo, por lo general, conductas de marginalizacion. Las personas

entrevistadas perciben que los cambios se generan también en las dindmicas del entorno
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principalmente en las interacciones familiares, y reconocieron que las otras personas
pueden cambiar con las personas enfermas y asumir respuestas de exclusion.

Todo lo anteriormente dicho confirma lo evidenciado por las investigaciones de Herzlich
(1969) respecto a la presencia de un esquema figurativo de base, segln el cual la relacion
salud enfermedad es vista como una metafora de oposicion existente entre individuo y
sociedad. El origen de la enfermedad se encuentra en la lucha entre el individuo (salud) y el
modo de vida (enfermedad). Condicién sin duda dificil si del mismo modo se considera que
muchos de los recursos de apoyo, provienen de esa sociedad a través de la familia y del
sistema de salud.

En los cambios enfatizan que las personas asumen de forma diferente la vida, la evaltan
y cambian en relacién con lo que consideren més importante. De igual forma, se redefinen
los proyectos de vida y cobran mas valor las relaciones con sus seres queridos.

En relacion con los recursos que valoran, puede ser ayudar a las personas a enfrentar la
experiencia. En primer lugar identificaron el soporte emocional y afectivo de las redes
personales, principalmente la familia. También identificaron como recursos las
caracteristicas individuales y de personalidad y la forma en que significan la enfermedad y
se relacionan con ella. Asi, para los entrevistados, la forma de enfrentar la enfermedad se
da a través de la combinacion de aspectos relacionales e individuales que se convierten en
un amortiguador para que la persona recobre la esperanza y se interese por vivir. En
relacion con este hallazgo, Alvarez, Acevedo y Duran (2008) reportaron que las emociones
positivas emergen con el interés de garantizar la salud.

Representaciones sociales sobre la quimioterapia.

Al invitar a las personas a plantear sus perspectivas sobre la quimioterapia y analizar los
diferentes puntos de vista que pueden tener las personas enfermas de cancer, se logrd
identificar que la valoracién sobre el tratamiento es tanto negativa como positiva. Por un
lado, valoran el tratamiento como una oportunidad para que las personas puedan curarse y
por otro lado, lo evaluaron de forma negativa al considerar los efectos colaterales. Ademas
de esto llama la atencién en los resultados que algunas personas, aunque lo consideran
como un tratamiento, a pesar de la representacién de muerte que tienen de la enfermedad,
consideran que es un aliciente, algo que prolonga la vida pero en donde las opciones de

sobrevivir son minimas.
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En relacion con las representaciones sociales sobre la quimioterapia, la poblacion
general la relaciona con un tratamiento. Aunque brindan diferentes ideas sobre la naturaleza
de este: suministro de medicamentos, rayos X, inyecciones; e identificaron emociones y
efectos colaterales. En general, manifestaron que no tienen claridad sobre lo qué es la
quimioterapia y sobre cémo se lleva a cabo. Para explicar lo que los pacientes pueden
pensar antes del tratamiento recurrieron a sus propias representaciones.

Las personas entrevistadas identifican que la percepcion sobre el tratamiento para las
personas enfermas de cancer va a estar cruzada por una constante ambivalencia. Por un
lado lo van a ver como una oportunidad para curarse y a la vez van a experimentar unos
efectos que los pueden llevar a pensar que no van a sobrevivir. El deseo de vivir y la
magnitud de lo que representa la enfermedad, pueden generar que estén constantemente con
ideas encontradas. En el proceso identificaron que se van a apoyar en el deseo de no perder
la vida y luchar por sus seres queridos y después del tratamiento probablemente sienten la
incertidumbre de la efectividad del mismo. Un aspecto para resaltar es que tanto antes
como después del tratamiento identifican emociones asociadas al dolor y la tristeza.

La representacion social sobre las dificultades que pueden enfrentar las personas al
recibir quimioterapia, se relaciona con la imagen de los efectos colaterales, los cuales
tienen un impacto a nivel fisico y emocional. En este sentido, los sentimientos asociados
muchas veces son ambivalentes tristeza/alegria pero principalmente son emociones
consideradas negativas que pueden conducir a las personas a la renuncia de la vida.
Finalmente, el tratamiento mismo por el tiempo que dure, puede generar constante
preocupacion.

En relacion con la experiencia que proyectaron que puede tener un paciente oncologico
sobre la quimioterapia, las personas entrevistadas mencionaron principalmente que la
reaccion es negativa por los efectos colaterales y sentimiento asociados, pero a la vez
consideran que puede tener una valoracion positiva por la esperanza de vida que genera el
tratamiento. En general, es posible concluir aqui como Péaez (1987), quien trabajando sobre
la evolucidn de la representacion social de las personas, plantea que ain en sujetos adultos
se presentan limitaciones para realizar explicaciones multifactoriales, tendiendo a utilizar

explicaciones simples, basadas en la personalidad.
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Representaciones sociales sobre el TMO.

En relacion con las representaciones sociales sobre el TMO se encontré que algunas de
las personas entrevistadas no saben sobre el tema y prefieren no dar ninguna definicion. Al
parecer no tienen informacion o conocimiento sobre lo que el tratamiento implica ni sus
efectos. Sin embargo existe la idea de que se relaciona con la médula 6sea y un trasplante
de esta, la mayoria considera que el tratamiento es una cirugia y en este sentido
mencionaron que el pos operatorio es un momento de riesgo. Otras ideas asociadas se
relacionan con transfusiones de sangre y proceso con células madre.

En relacion con el tipo de experiencia, expresaron que esta depende del nivel educativo
y de los conocimientos sobre el TMO. Sin embargo relacionaron que se pueden generar
unas expectativas positivas por la posibilidad de alargar la vida y una reaccion negativa por
los efectos y riesgos del tratamiento.

Respecto a las dificultades que puede implicar el TMO para las personas, estas se
asociaron con las caracteristicas del tratamiento, principalmente los costos y riesgos; asi
como temores de morir durante el procedimiento. Con respecto a las emociones se
encontraron emociones de miedo, angustia, soledad, desolacién. Y aunque identifican que
puede traer consecuencias como el aislamiento del paciente a la vez se convierte en una

esperanza para aliviarse.
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CAPITULO IV

Céncer y Tratamiento Oncoldgico: Representaciones Sociales del Paciente Oncolégico,

Personal de la Salud y Poblacion General

Introduccion y Justificacion

El concepto de Representaciones Sociales fue creado por Moscovici en 1961 y se ha
desarrollado desde entonces con numerosos aportes (Herzlich 1969, Farr y Moscovici 1984;
Jodelet 1989), hasta convertirse en una teoria que se inserta en las ciencias sociales con una
gran novedad, puesto que logra integrar dimensiones individuales, colectivas, simbolicas y
sociales, pensamientos y acciones de individuos y de grupos (Araya, 2002), sin
pretensiones de primacia o de subordinacion, sino a través de interacciones y mutuas
determinaciones e influencias.

Para Zani (2000), esta teoria subraya la naturaleza social y colectiva de la comprension
que tienen las personas de si mismas y de su mundo, concentrandose sobre aquellas ideas
que son compartidas, sobre el modo en el cual se desarrollan, se comunican y se modifican.
Son numerosos los trabajos de investigacion realizados sobre las Representaciones
Sociales: Herzlich (1969), sobre salud y enfermedad, De Rosa (1987); Paez (1987); Jodelet
(1989); Bellelli (1994); Nicoli & Zani (1998), sobre enfermedad mental, Markova y Farr
(1995), sobre representaciones de la salud, de la enfermedad y de la discapacidad y Jodelet
(2006) sobre cultura y préacticas de la salud, entre otros.

Para Moscovici (1992) la TRS es una teoria general y particular al mismo tiempo. Es la
vision de toda una sociedad, caracterizada por lo simbdlico y el ritualismo. Las RS son
esenciales por los vinculos y las acciones comunes.

Las representaciones sociales son entidades casi tangibles. Circulan, se cruzan y se
cristalizan sin cesar en nuestro universo cotidiano a través de una palabra, un gesto, un
encuentro. La mayor parte de las relaciones sociales estrechas, de los objetos
producidos o consumidos, de las comunicaciones intercambiadas estan impregnadas de
ellas (p.27) (Moscovici, 1979).
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De modo que para este autor, en este primer momento de la postulacion de su teoria, la
realidad de las representaciones sociales es facil de captar, lo que no sucede con el
concepto, en primera instancia por la incorporacion de conceptos socioldgicos y
psicoldgicos, al mismo tiempo. El paso del tiempo y todas las investigaciones realizadas
que se basan en la teoria de las representaciones sociales y que las indagan de manera
multidisciplinar, en casi todo el mundo, podria ser hoy, una de sus mayores riquezas.

Péez (1987), sitla las representaciones sociales dentro de los procesos cognitivos como
una forma de pensamiento social, de modo que las define como un concepto 0 esquema
conceptual, compartido socialmente. Es un producto de la funcién simbodlica que se
construye y comparte de manera colectiva y se desarrolla por etapas en la vida de un
individuo, que finalmente puede tener una imagen de si mismo, situado en relacion con
otros dentro de un contexto determinado. Para este autor, la representacion social se
caracteriza porque 1. Supone la reproduccion mental de un objeto, de algo que esta ausente;
2. Es un modelo interno que conceptualiza lo real activando el conocimiento previo
(conceptual con aspectos operacionales y organizativos), con aspectos figurativos y de
reproduccion mediante imagenes analdgicas de lo real y una dimension afectiva que apoya
la estructuracién de los aspectos operativos y figurativos; 3.El aspecto figurativo de copia
imaginaria o de reproduccidn simbolica es inseparable de su aspecto significativo; 4. Es un
proceso de reconstruccion, no de simple reproduccion. El sujeto selecciona la percepcion,
le otorga significado y construye activamente la representacion del objeto; 5 Se refieren a
las estructuras cognitivo-afectivas que sirven para procesar la informacion del mundo
social, asi como para planificar las conductas sociales. Son cogniciones 0 esquemas
cognitivos complejos generados por colectividades, que permiten la comunicacion y que
sirven para orientar las interacciones.

En las representaciones sociales se incluyen los estereotipos, opiniones, creencias,
valores y normas que pueden tener una orientacion actitudinal positiva o negativa. Se
constituyen, a su vez, como sistemas de cddigos, valores, logicas clasificatorias, principios
interpretativos y orientadores de las préacticas, que definen la conciencia colectiva, que se
rige con fuerza normativa puesto que determina los limites y las posibilidades de actuacion

en el mundo (Araya 2002).
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La TRS permite realizar un analisis profundo de los datos basado en tres dimensiones:
(1) informacidn: organizacion o suma de conocimientos con los que cuenta la gente. Se
trata de conocimientos que muestran particularidades en la cantidad y en la calidad, caréacter
estereotipado o difundido sin soporte explicito, trivialidad u originalidad (Mora, 2002). (2)
Campo de representacion: organizacion jerarquica del contenido de la representacion
variando de forma intergrupal e intragrupal. Permite visualizar el caracter del contenido, la
capacidad imaginativa (Mora, 2002). Remite a la idea de imagen, de modelo social, al
contenido concreto y limitado de las proposiciones (Moscovici 1979). (3) Actitud: significa
la orientacion favorable o desfavorable. De acuerdo con Mora (2002) es el componente
factico, aparente y conductual de la representaciéon. Posiblemente, la dimension mas
evaluada y estudiada por sus implicaciones comportamentales y motivacionales. Segln
Moscovici (1979):

Se deduce que la actitud es la mas frecuente de las tres dimensiones y quizas la primera

desde el punto de vista genético. En consecuencia es razonable concluir que nos

informamos y nos representamos una cosa Unicamente después de haber tomado

posicién y en funcidn de la posicion tomada. (p. 49)

En el campo concreto de salud y enfermedad Zani & Cicognani (2000), expresan que las
representaciones sociales son teorias ingenuas, formas de conocimiento tipicas del sentido
comun, que se diferencian de otras formas de conocimiento formales, mas cientificas, en
este caso provenientes de médicos u operadores de la salud. Herzlich (1969), encontr6 que
la relacién salud-enfermedad se ve como metafora del vinculo de oposicion existente entre
individuo y sociedad, de modo que el individuo se percibe como intrinsecamente sano y la
sociedad como portadora de patologia en el plano fisico y mental.

¢De qué forma se representan el cancer y su tratamiento (quimioterapia y TMO), los
pacientes con cancer en TMO, el personal de la salud que los atiende y las personas que
hacen parte de una poblacion que hoy cree que no lo padece, pero que constantemente se
siente amenazada por las alarmantes cifras de crecimiento del mismo en el mundo? Aqui
radica la enorme importancia del tema. Si distintos estudios se ocupan de dar una respuesta
a esta pregunta, seguramente serd posible entender la representacién de la enfermedad

como mediadora de relacién entre los distintos actores y quiza entre la vida y la muerte,
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aspectos esenciales para buscar y encontrar calidad de vida, para personas sanas Yy
enfermas, cualquiera que sea su rol y su profesion.

Objetivos

Objetivo general.

Comparar las representaciones sociales sobre el cancer y el tratamiento oncoldgico
(trasplante de médula Gsea y quimioterapia) presentes en los pacientes con cancer, los
miembros del equipo de salud y la poblacion general.

Objetivos especificos.

Comparar el campo representacional del cancer y del tratamiento oncoldgico (trasplante
de médula 6sea y quimioterapia) de los pacientes con cancer, los miembros del equipo de
salud y la poblacion general.

Comparar las actitudes hacia el cancer y el tratamiento oncologico (trasplante de médula
6sea y quimioterapia) de los 3 grupos de poblacién

Comparar el conocimiento sobre el cancer y el tratamiento oncoldgico (trasplante de

médula 6sea y quimioterapia) de los 3 grupos de poblacién.

Metodologia

Tipo y disefio de investigacion.

Estudio cualitativo que pretende establecer las semejanzas y diferencias entre las
descripciones de las representaciones sociales sobre el cancer y el tratamiento oncologico
(trasplante de médula 6sea y quimioterapia), de un grupo de pacientes con esta enfermedad
en tratamiento de Trasplante de médula 6sea (TMO), un grupo de personal de la salud que
trabaja con personas con cancer en tratamiento con quimioterapia y/o trasplante de médula
Osea y un grupo de poblacion general.

Poblacion y muestra.

La poblacién de esta investigacion esta representada por

1. Un grupo de pacientes oncoldgicos: 18 pacientes, 13 hombres y 7 mujeres, cuyas

edades oscilan entre 18 y 60 afios, 2 de las 7 mujeres son madres de 2 nifios menores de
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edad, que por su condicion de menores no pueden ser entrevistados. Los 20 pacientes
padecen distintos tipos de cancer (linfoma, plasmocitoma, mieloma y leucemia) y en el
momento de la entrevista se encuentran todos hospitalizados en la Unidad de Trasplantes de
Médula de una clinica de Bogota y ya han tenido o estan esperando el TMO.

2. Un grupo de 15 personas, 13 mujeres y 2 hombres, todos profesionales del area de la
salud y fundamentalmente dedicados al tratamiento de pacientes con quimioterapia y/o
TMO en dos clinicas de la ciudad de Bogota: médicos hematoncologos (3), psiquiatra (1),
residente de psiquiatria (1), enfermera jefe (3), psiconcéloga (1), psicéloga (1), auxiliares
de enfermeria (4) y administradora de la unidad de trasplantes (1) de una de las clinicas.

3. Un grupo de 20 personas, 13 mujeres y 7 hombres, cuyas edades oscilan entre 18 y 60
afios, con diferente nivel de educacién, actividad y estrato socioecondmico. Ninguno de
ellos ha sido diagnosticado con cancer ni sometido a tratamiento oncoldgico. Las 20
personas fueron ubicadas por algunos estudiantes de Psicologia de la Universidad del
Rosario, conocedores de este estudio. Se contactaron personas cercanas 0 conocidas por
ellos y que después de estar informados sobre el tema del estudio, aceptaron participar
voluntariamente en el mismo. Las entrevistas se realizaron en su lugar de trabajo o
vivienda, dependiendo de su disponibilidad y horarios

La clinica en donde se ubican los pacientes y el personal de la salud, se encuentra en la
ciudad de Bogotd, es una clinica privada pero atiende todo tipo de personas cubiertas por el
sistema general de salud. Hacen parte de la Unidad de Trasplantes de Médula Osea 13
habitaciones en un piso exclusivo para ello, completamente dotadas para tratar y alojar
pacientes en total aislamiento y con estrictas medidas de proteccién y cuidado.

En Bogotad existen dos Unidades para el TMO. Esta Unidad elegida para la
investigacion, es en donde se encuentran los pioneros del tratamiento que se realiza desde
hace 20 afios en Colombia, lo que se constituye en una de las razones para su eleccion.
Dentro del ambiente hospitalario se consideran “afortunadas”, las personas tratadas en este
centro, provenientes de distintas regiones del pais, que requieren en primer lugar de la
aprobacion del trasplante por parte de su empresa prestadora de salud, por los altos costos
gue demanda. Este hecho hace que los tiempos de aprobacion demoren y que personas muy

graves no alcancen a tener esta opcion.
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La tabla 1 muestra el perfil sociodemogréafico de los tres grupos: pacientes, personal de

salud y poblacién general

Tabla 1 Perfil socio demogréafico de los grupos de pacientes, personal de salud y poblacion

general
Variables Pacientes  Personal de la Poblacién TOTAL
salud general
Sexo Masculino 13 2 7 22
Femenino 7 13 13 33
Edad 18-30 6 3 7 16
30-40 4 3 4 11
40-50 2 7 3 12
Mayores de 8 2 6 16
50
Numero de 1-3 11 10 13 34
hijos 4-6 2 1 - 3
Mas de 6 1 - 1 2
Ninguno 6 4 6 16
Estado Civil Casados 6 9 8 23
Solteros 10 3 10 23
Unién libre 2 1 - 3
Separados- 2 1 1 4
divorciados
Viudo - 1 1 2
Lugar de Bogota 9 8 7 24
origen Fuera de 11 7 13 31
Bogota
Lugar de Bogota 16 13 20 49
residencia Fuera de 4 2 - 6
Bogota
Zona rural 1 1 - 2
Zona urbana 14 14 20 48
Estrato 1-2 11 - 4 15
3-4 9 11 16 36
5-6 - 4 - 4
Nivel Primaria - N 1 1
educativo incompleta
Primaria - - 1 1
Bachillerato 5 - - 5
incompleto
Bachillerato 3 - 4 7
Universitario 4 - 2 6
incompleto
Universitario 3 3 5 11
Técnico 5 8 3 16
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Posgrado - 8 4 12
Régimende  Contributivo 14 14 17 45
afiliacion al
SSGS Subsidiado 6 1 3 10
Ocupacion Empleado 6 15 12 33
Actual Estudiante - - 2 2
Desempleado 3 - 1 4
Independiente 3 3 2 8
Ama de casa 5 3 8
Pensionado 2 - - 2
Religion Catdlico 17 11 19 47
No catolico 3 2 1 6
Practicante 17 8 16 41
Instrumentos.

Los instrumentos que se aplicaron en la investigacion son:

1. Ficha de datos sociodemograficos de los tres poblaciones (anexo 1) que recogid

informacion sobre sexo, edad, estado civil, nimero de hijos, lugar de origen y lugar
de residencia, estrato socioecondémico 1 a 6, en los que se dividen las distintas
ciudades de Bogota, en donde 1 es el mas bajo y 6 el méas alto, nivel educativo,
régimen contributivo o subsidiado de afiliacion al sistema de seguridad social,
ocupacion actual y religién y si es practicante o no.

Entrevista en profundidad (anexo 2, capitulos 1,2 y 3). Se utiliz6 con el fin de
obtener que los pacientes trasmitieran oralmente al entrevistador su definicion
personal de la situacion, cefiida a su experiencia con el cancer, la quimioterapia y el
TMO. La entrevista realizada se adaptd de la entrevista de Yaskowich & Stam
(2003)

Ejercicio de asociacion libre Consiste en solicitarle a los participantes que
respondan algunas preguntas de dos maneras: (1) clésica (segun ellos mismos) y (2)

por sustitucion (segun lo que creen que responderian los médicos) (anexo 3).

Procedimiento.

El procedimiento de aplicacion de los instrumentos de esta investigacion se realizo tal y

como se describe a continuacion. La duracion fue de 1 hora aproximadamente.

Fase 1. Obtencion del consentimiento informado (CI) (anexo 4), solo en el caso de los

pacientes. A cada uno de los participantes se le solicitd su consentimiento informado por
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escrito. El investigador le entreg6 al participante el CI, solicitandole que lo leyera, después
resolvié cualquier inquietud que pudo surgir en este proceso, luego le pidi6 su firma en tres
copias (una para el paciente, una para el investigador y una para la institucion) y le entregd
la copia correspondiente para él o para ella, segun el caso.

Estaba previsto que en caso de que el participante no diera su consentimiento, el
investigador debia marcharse agradeciéndole por su tiempo y su atencion. Sin embargo, no
sucedio con ninguno de los pacientes que previamente habian sido contactados por el
psicologo de la institucion a quien dieron su aceptacion, de esta forma, cuando el paciente
dio su consentimiento informado, el investigador procedio a realizar el segundo paso.

Fase 2. Aplicacion de la ficha sociodemogréafica. El entrevistador diligencié la ficha
sociodemogréfica a partir del reporte del paciente.

Fase 3. Aplicacion de la entrevista. El entrevistador le solicitd a los participantes
responder algunas preguntas y antes de comenzar les requiri6 su autorizacion para
grabarlos, con el compromiso de borrar la grabacién después de la trascripcion de la
entrevista, como efectivamente sucedi6. Al recibir tal autorizacién comenz6 a formular las
preguntas que no necesariamente se realizaron en estricto orden, pudiendo pedir aclaracion
o ampliacién de alguna pregunta si lo consideraba necesario para su comprension,
omitiendo preguntas cuando consideraba que ya se habia dado la respuesta y en ningun
caso se restringio la participacion de las personas, a la pregunta concreta.

Fase 4. Aplicacion de la asociacion libre (clasica y por sustitucién). El investigador le
solicitd a los participantes que respondieran algunas preguntas de dos maneras: (1) clasica
(segun ellos mismos) y (2) por sustitucion (segun lo que creen que responderian los
médicos 0 pacientes, segun el caso). En el ejercicio de asociacion libre clasica, los
participantes debian producir una serie espontanea de cinco palabras partiendo de las
palabras inductoras “cancer”, “quimioterapia” y “trasplante de médula 6sea” y valorarlas
como positivas y/o negativas.

Analisis y procesamiento de la informacion.

El analisis de la informacién contempld dos momentos. Primero, se sigui6 la técnica de
analisis cualitativo de contenido. Esta técnica es considerada como un procedimiento
clasico para analizar informacion textual (Flick, 2004). A través de su uso se encontraron

significados simbolicos a la informacion recolectada con el fin de reducir el material
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(Krippendorf, 1990, Bardin, 2002); y se construyeron, denominaron y definieron las
categorias. Para este proceso se utilizo el software para procesamiento de datos Atlas.ti 7.0.
Este analisis se complementd con el uso de matrices descriptivas (Miles y Huberman,
1984). Este es un recurso en el que se describe sintéticamente la informacién, utilizado para
descubrir patrones que no son evidentes cuando se analizan categorias por separado. En su
elaboracion se realiz6 un ejercicio de depuracion y agrupacion de las categorias.

Por otra parte, se trabajé con asociaciones libres, lo cual permitié triangular los
resultados obtenidos con ambas técnicas. Para De Rosa (1995) mientras que la asociacion
libre se vale de codigos comunicativos, linglistico verbales, con instrumentos de
asociacion, la entrevista en profundidad se basa en codigos comunicativos lingistico-
conversacionales-discursivos y utiliza instrumentos interactivos.

Con el fin de encontrar la tendencia actitudinal de los pacientes de cancer en tratamiento
de TMO, del personal de la salud y de la poblacion general, se calculé el indice de
polaridad, como medida sintética del componente de evaluacion y de actitud implicitas en
el campo de las representaciones, y el indice de neutralidad, como medida de control (una
alta polaridad positiva o0 una alta polaridad negativa, se corresponde con una baja
neutralidad y viceversa), asi:

) N° de palabras positivas — N° de palabras negativas
Indice de polaridad (P) =  -----------------mmmmmm- = e
N° total de palabras asociadas

Este indice variaentre -1y +1

Si P esta entre -1 y 0.5 (valor sucesivamente recodificado como 1), indica que la mayor
parte de las palabras estdn connotadas negativamente.

Si P esta entre -0.4 y + .04 (valor sucesivamente recodificado como 2), indica que las
palabras positivas y las palabras negativas tienden a ser iguales.

Si P esta entre +0.4 y +1 (valor sucesivamente recodificado como 3), indica que la
mayor parte de las palabras estan connotadas positivamente.

El segundo indice es:

N° palabras neutras — (N° palabras positivas. + N° palabras
negativas.)
indice de neutralidad (N) = -==-==m==mmmmmmmmm e e
N° total de palabras asociadas

Este indice también varia entre -1y +1
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Si N esté entre -1 y - .05 (valor sucesivamente recodificado como 1), indica que pocas
palabras estan connotadas de forma neutra (baja neutralidad).

Si N esta comprendido -.04 y + .04 (valor sucesivamente recodificado como 2), indica
que las palabras neutras tienden a ser iguales a la suma de las palabras positivas y negativas
(neutralidad promedio).

Si N estd comprendida entre +.04 y +1 (valor sucesivamente recodificado como 3),
indica que la mayor parte de las palabras estan connotadas de forma neutra (alta
neutralidad).

Aspectos éticos.

El presente proyecto de investigacion se disefid respetando el codigo ético y
deontoldgico del psicologo colombiano y se cifié a la normatividad contemplada tanto en la
ley 1090 de 2006 como en la resolucion 008430 de 1993.

En consecuencia con lo anterior, esta investigacion se clasifico como de riesgo
minimo pues trata algunos temas que pueden ser sensitivos para los participantes, en
especial para la poblacion de pacientes oncoldgicos y adicionalmente, porque aborda
poblacién vulnerable (pacientes oncoldgicos). Por lo tanto, se disefid un consentimiento
informado que se aplico a todos y cada uno de los participantes en el caso de los pacientes.
Es fundamental resaltar que la participacién de las personas en esta investigacion fue de
caracter voluntario y que se respeta, sin excepcion, la confidencialidad y el anonimato de

los datos por ellas proporcionados.

Resultados

A continuacion se presenta el analisis descriptivo de los resultados del estudio
cualitativo realizado con los pacientes oncologicos, el personal de la salud y la poblacién
general y que constituyen las RS sobre el cancer, la quimioterapia y el TMO de estos tres
grupos. Para realizar este analisis se recurrio al uso de las matrices descriptivas (Miles y
Huberman, 1984), en las que se cruzan las categorias y las subcategorias con la respuesta
de cada grupo. Esto permiti6 identificar los aspectos comunes y diferentes en las RS de

cada grupo.
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Los resultados se presentan en tres apartados: RS sobre el cancer, la quimioterapia y el

TMO. En cada apartado se presentan matrices descriptivas que permiten comparar las

significaciones de los tres grupos poblacionales que participaron en la investigacion:

paciente oncoldgico, personal de salud y poblacion general.

Cancer.

Metéforas y experiencia del Cancer.

En la tabla 1 se encuentran las significaciones que cada grupo entrevistado otorga a las

sub categorias encontradas en la categoria metaforas y experiencia.

Tabla 1. Matriz comparativa entre pacientes oncologicos, personal de la salud y poblacion

general de la categoria de experiencia y metaforas sobre el Cancer

Categoria  Sub categoria Paciente Oncol6gico Personal de la Poblacién general
salud
Metéforas Definicién -Células negativas que atacan células -Enfermedad -Enfermedad en la
buenas, invaden, asesinan, lesionan y sangre
producen mas células alteradas
-Dafio en los tejidos de
-Enfermedad que puede estar una region del cuerpo
relacionada con la sangre.
-Virus.
Valoraciones - Grave -Terrible, mala, -Genera reacciones de
impactante panico, miedo, terror,
-Destructiva, rara, traicionera y que angustia.
limita. -Muerte -Castigo
-Enfermedad que méas
-Terrible -Peligro muertes ha generado
- Maligno -Terror
-Deteriora o
acaba la vida
-Muerte
Causas Factores individuales: -
Predisposicion genética
-Descuido frente a
estilos de vida poco
saludable.
Consecuencias -Afectaciones a nivel
bioldgico, fisico y
psicolégico.
Experiencia  Positiva - Promueven la reflexion del paciente -Oportunidad, un  -Promueve evaluacion
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sobre su vida cambio hacia la vida

- Fortalece redes de apoyo - Una esperanza.  -Aumentan sus deseos
de vivir

-Salen fortalecidos de la
experiencia

-Fortalece redes de

apoyo
Negativa -Genera cambios bruscos en la vida -Genera cambios que
afectan la relacion
-Separa a los seres queridos consigo mismo y con
los otros.

-Alteraciones en el
estado de animo

-Desesperanza y
resignacion

-Estigmatizacion social

-Situaciones de
discriminacion negativa.

En general los tres grupos indagados definieron el cancer como una enfermedad terrible
que puede llevar a la persona a la muerte. Ademas de esto, los médicos y la poblacion
general al hablar del cancer hacen énfasis en las emociones que genera: terror, angustia,
miedo. Las percepciones de estos dos grupos corresponden en parte con lo reportado por
los pacientes oncoldgicos; en los cuales la gravedad y el temor emergieron como categorias
significativas. En el primer caso el paciente expresa su nivel de consciencia sobre la
enfermedad que lo puede llevar a la muerte. En relacion con el temor expresan que emergen
muchos miedos, respecto al cuerpo, al sufrimiento, los procedimientos, el dolor, a la muerte
y a depender de alguien.

Los pacientes hacen énfasis en la dindmica de la enfermedad en el organismo. Persiste la
idea de que es una enfermedad invasiva que destruye. El personal de la salud hace enfasis
en que la enfermedad cambia y deteriora la vida, lo asocian con la muerte. Pero a la vez,
mencionaron gque puede ser una oportunidad para un cambio.

A su vez, la poblacién general al hablar de la enfermedad mencion6 las causas y las
consecuencias de la misma. En las causas reportaron estilos de vida y predisposicion
genética, y en las consecuencias mencionaron que se da en diferentes niveles: bioldgico,

fisico y psicologico.
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En el grupo de pacientes y el de poblacion general que se entrevistd, se identifico la
categoria experiencia sobre la enfermedad. Los dos grupos consideran que la experiencia
puede ser valorada de forma positiva, porque: 1) genera cambios en la vida que permiten
reflexionar sobre ella y hacer ajustes y, 2) se fortalecen las relaciones de las redes de apoyo;
principalmente la familia.

Aunque pacientes y poblacion general identificaron que la experiencia de cancer
también puede generar una valoracion negativa, esta se relaciona para los pacientes con los
cambios bruscos y la separacién con los seres queridos, es decir hacen énfasis en
necesidades afectivas. La poblacion general expreso que la experiencia puede ser valorada
negativamente por los cambios que se generan en varios sentidos, por ejemplo: conductas
de marginalizacion, alteracion estados de animo y desesperanza, asi como aspectos como
los costos del tratamiento y recursos hospitalarios.

Informacion.

En la tabla 2 se presentan los descriptores de la categoria informacion. A partir del
establecimiento de las semejanzas y de las diferencias de los tres grupos que participaron en
la investigacion, se logré identificar la existencia de diferentes énfasis de acuerdo con su
grado de conocimiento o nivel de experiencia con el tema. Asi hablaron del quién
suministra la informacion, como se obtiene, como se conoce un diagnostico y como se

transmite el diagnadstico.

Tabla 2. Matriz comparativa entre pacientes oncologicos, personal de la salud y poblacién

general de la categoria informacion

Categoria Sub categoria Paciente Oncoldgico Personal de la salud Poblacion general
Informacion  Quién la -Es suministrada por el -El personal de la salud
suministra médico es considerado el més
idéneo
-Familiares
Cémo se obtiene - Internet -Dependiendo de su -Internet
nivel socio cultural
- Médico -Médico
-Médico tratante,
-Otros que han pasado por -Centros de salud
la experiencia -Internet
-Libros
-Literatura fisica o
virtual -Organizaciones, pero
consideraron que ahora
-Psicologos o personal la informacion esta
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de la salud mental disponible en diversos

medios.
-Grupos de apoyo que
hay en las distintas
instituciones
-Experiencias de otros
cercanos
Cémo conocer el -El examen
diagnoéstico
- Consulta médica
Coémo se -La familia o algin
transmite el miembro de ella quien re
diagnostico trasmite al paciente.

- De forma adecuada con
opciones de tratamiento y
con la verdad

-Sin informacion adecuada
0 suministrada de manera
agresiva.

Todos los grupos mencionaron que la informacion sobre el cancer puede ser obtenida a
través de diferentes medios; el médico es el principal, pero también sefialaron el internet,
los centros de salud, entre otros. El paciente oncolégico hizo énfasis en el manejo del
paciente de la informacion sobre la enfermedad, al respecto narraron que muchas veces el
gue comunica la enfermedad es un familiar al que el médico previamente ha informado. De
igual forma sefialaron que algunas veces la informacion es suministrada de forma
inadecuada, especialmente al principio y cuando el diagnéstico no es claro o preciso.

Por su parte la poblacion general hizo énfasis en como se obtiene el diagnostico sobre la
enfermedad, identificando la figura del médico. Y, el personal de salud mencion6 que las
personas reciben la informacion dependiendo de su nivel sociocultural.

Recursos de afrontamiento.

En la tabla 3 se identifica que los pacientes oncoldgicos resaltaron el tipo de respuestas
de afrontamiento; el personal de salud hizo alusion a las caracteristicas del sistema de
salud. Tanto personal de la salud como poblacion general consideraron importantes los
sentidos y forma como los pacientes significan la enfermedad. Y, todos los grupos
consideraron que el soporte espiritual, las caracteristicas personales, las redes de apoyo asi
como ciertas conductas de los otros, son recursos vitales para que los pacientes oncoldgicos

enfrenten la enfermedad.
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Tabla 3. Matriz comparativa entre pacientes oncologicos, personal de la salud y poblacién

general de la categoria Afrontamiento del Cancer

Categoria

Sub categoria

Paciente Oncolégico

Personal de la

Poblacion general

Afrontamiento

salud

Respuestas de -Emocional
afrontamiento

-Racional

-Religiosa

-Negacion

-Ocultar
Sentidos -El sentido que se le  -Aceptacién de la

dé a lo que sucede. enfermedad

Soporte espiritual -Fe en Dios -Lareligion y nivel -Busqueda de la

de espiritualidad

espiritualidad.

-Apoyarse en Dios.

Caracteristicas
personales

-Confianza en si mismo

-Sentimientos positivos

-Vislumbrar nuevos

-Tipo de
personalidad

-Estrategias de
afrontamiento

-Caracteristicas de
personalidad

-Formas de
afrontamiento

proyectos
Conductas de los otros -Apoyo -Apoyo - Apoyo para lograr sus
para brindar soporte metas
emocional -Compafiia de familia, -Seguridad

amigos y comparfieros -Fomentar la esperanza

de trabajo -Soporte

informativo -Darle animo
-Dialogar

-Dar consejos para que
cambie rutina,

Aspectos contextuales

-Buen sistema de
salud

Redes de apoyo

-Familia
-Médico

-Amigos

-Familia

-Relacioén con el
médico
-Relacion con el
personal de salud

(psicologos,
psiquiatras)

- Rol de la Familia
-Rol de los amigos

-Conciencia de la red de
apoyo
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Cambios en los pacientes oncologicos.

En la tabla 4 se describen los tipos de cambios que consideran se generan en el paciente
oncoldégico a partir de su enfermedad. Cambios como la actitud hacia la enfermedad y en
las ocupaciones diarias, fueron mencionados solo por los pacientes oncoldgicos
entrevistados. La consideracion de que la enfermedad puede generar cambios en la relacion
consigo mismo fue expresada tanto por personal de la salud como por la poblacién general.
Y la sub categoria de que las otras personas cambian, fue identificada por personas de la

poblacién general.

Tabla 4. Matriz comparativa entre pacientes oncologicos, personal de la salud y poblacién

general, de la categoria cambios en los pacientes oncoldgicos

Categoria  Sub categoria Paciente Oncoldgico Personal de la salud Poblacion general
Cambios Enrelacibna  Positiva: Aprenden, -Afecta totalmente la vida del -Proceso reflexivo que
la vida aumenta su fuerza frentea  paciente que lo padece, en los los lleva a valorar lo
la vida. diferentes aspectos de la misma: que tienen en su vida, lo
fisica, emocional, personal, que han hecho y lo que
econdmica y laboralmente, no han hecho.
replantea historia, valores y roles
Negativa: dejan familiares y sociales. -Renunciar a vivir
actividades habituales,
estrés, cambia caracter. -Luchar por la vida

-Siente que se lesva a
acabar

-Depende del tiempo y
momento de la

enfermedad
En relacion a -Se siente distinto de otras -Cambio psicoldgico
si mismos personas sanas o enfermas
-Afectacion estado de
- Se siente distinto de si mismo animo
en épocas anteriores a la
enfermedad -Baja autoestima
-Cambia su forma de ser. -Victimizacion
En la actitud -Deja de ser mortal y pasa
frente a la a ser una enfermedad con
enfermedad opcion de tratamiento
En -Varian producto de los
ocupaciones cambios fisicos,
diarias incapacidad,

hospitalizacién
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En larelacion  Puede ser positiva o -Vinculos se estrechan -Auto exclusién

con otros negativa:
-Se enojan, se deprimen o se -Comparacion constante
-Amigos irritan y rompen relaciones o se
aislan.
-Familia
En lo que -Pueden variar: recuperar ~ -Se interesan mas por ellos y por  -Redefinicién de lo que
consideran la salud o que se su cuidado es importante
importante proyectan para mejorar
y/o afianzar relaciones -Revaluan las cosas significativas  -Lo importante puede
importantes, valoradas o ser la enfermedad,
no previamente -Valoran las pequefias cosas entonces se convierte en
una preocupacion para
-Una vez superada la enfermedad  ver como salir adelante.
los pacientes vuelven a lo mismo
o simplemente mantienen lo que
siempre ha sido una prioridad en
su vida
En los -Pueden variar -Dependen del diagnostico y del -Las personas no se
proyectos pronostico proyectan a largo plazo
-Se analizan posibilidades -Cambian sus proyectos
para lograrlos -Los proyectos a largo plazo se
detienen temporalmente o se -Proyecto de vida
replantean atencion de la
enfermedad.
-Organizan sus asuntos
- Se asumen de acuerdo
-Piensan en disfrutar mas, en con la persona
hacer lo que no hicieron,
-Proyectos a corto plazo
-Planean a corto plazo
-Generan nuevos proyectos.
Cambios de -No saben como apoyar
las otras
personas -Aislamiento social

-Cambios en la actitud
de algunos amigos

En los tres grupos se identificd que hay consenso sobre los cambios relacionados con la
actitud hacia la vida, la relacién con los otros, con lo que es importante y en los proyectos
de vida. Sin embargo, los pacientes oncologicos consideran que los cambios pueden
terminar siendo positivos porque aumenta su valor o fuerza frente a la vida, en este sentido
hacen énfasis en la valoracion de lo que puede terminar implicando en su vida los cambios
que se generen.

Las Tablas 5, 6 y 7 registran las asociaciones libres clasicas y por sustitucion, sobre el

cancer, realizadas por el grupo de pacientes, personal de la salud y poblacion general.
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Tabla 5. Asociaciones libres clasicas y por sustitucion sobre el cancer, realizadas por

pacientes en trasplante de médula 6sea

Dato
p - . perdido indice de .. Indice de -
CATEGORIA/PACIENTES Positivo Negativo (no Igual Polaridad Interpretacion neutralidad Interpretacion
responde)
Muerte 1 8 1 0o .07  comnotacion o ggg Baja
negativa neutralidad
Dolor 0 3 0 0o  -100 Comnowcion 4, Baja
negativa neutralidad
Enfermedad 4 9 0 0o .03 comotcion 464 Baja
negativa neutralidad
Oportunidad 9 0 1 0 1,00 Connqt_acmn 0,00 Neutralidad
positiva
Connotacion Baja
Temor 2 2 0 0 0,00 neutra -0.50 neutralidad
Sufrimiento 2 2 2 0  opp Connowcion - 4q, Baja
neutra neutralidad
Total 18 24 4 0
CATEGORIA/MEDICOS
Connotacién Baja
Esperanza 3 0 4 0 ! positiva 1 neutralidad
. Connotacion Baja
Tratamiento 2 0 3 0 ! positiva 1 neutralidad
Tratable 8 0 3 0 1 Connotacion -1 Baja
positiva neutralidad
Enfermedad 0 1 2 0 1 Connc_)t_acmn -1 BaJ?‘
positiva neutralidad
Total 13 1 12 0

Tabla 6. Asociaciones libres clasicas y por sustitucion sobre el cancer, realizadas por

personal de la salud

Dato
CATEGORIA/PROFESIONAL  Positiv  Negativ perdido lgua Indlce_de Interpretacio Indlce_de L
(no Polarida neutralida Interpretacion
ES o} o} n
responde d d
)
Connotacion Baja
Enfermedad 0 4 0 0 -1 negativa -1 neutralidad
Muerte 0 10 0 0 -1 Connotgmon -1 Baﬁ.i
negativa neutralidad
Oportunidad 11 0 0 0 1 Connotacion 1 Baja
positiva neutralidad
Emociones negativas 4 15 0 0 -0,58 Connotgcnon -1 Ban_a
negativa neutralidad
Connotacion Baja
Apoyo 4 0 0 0 1 positiva -1 neutralidad
Total 22 32 0 0
CATEGORIA/PACIENTES
Connotacion Baja
Muerte 1 ! 0 0 0.75 negativa -1 neutralidad
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Connotacion Baja

Emociones negativas 0 18 0 0 -1 negativa -1 neutralidad
Pérdida 0 4 0 0 . Connotacion 1 Baja
negativa neutralidad
Total 1 29 0 0

Tabla 7. Asociaciones libres clasicas y por sustitucion sobre el cancer, realizadas por la

poblacion general

CATEGORIA/N - ] Sin Indice de ] Indice de ]
Positivo  Negativo o Igual . Interpretacion . Interpretacion
GENERAL calificacion Polaridad neutralidad
Muerte 0 10 0 0 -1 Connotacion -1 Baja neutralidad
negativa
Miedo 0 6 0 0 -1 Connotacion -1 Baja neutralidad
negativa
Connotacion . .
Enfermedad 0 6 1 0 -0,86 negativa -0,86 Baja neutralidad
. Connotacion . .
Efectos secundarios 4 3 0 0 0,14 positiva -1 Baja neutralidad
Sufrimiento y emociones 0 15 1 0 0,94 Connotacion 0.94 Baia neutralidad
negativas ' negativa ' J
Total 4 40 2 0

CATEGORIA/MEDICOS

Connotacién

Enfermedad 0 4 1 0 -0,8 - -0,8 Baja neutralidad
negativa
Tratamiento 7 0 0 0 1 Connqt_acnon -1 Baja neutralidad
positiva
. Connotacion . .
Oportunidad 5 0 1 0 0,83 positiva -0,83 Baja neutralidad
Total 12 4 2 0

La poblacién general y el personal de la salud tienen 5 categorias cada uno, pero para el
grupo de pacientes emergen 6 categorias que constituyen el campo de representacién de los
3 grupos. La muerte al igual que el sufrimiento predomina en los 3 grupos con una
connotacion negativa. EI miedo y el temor son compartidos por los pacientes y la poblacion
general. Las emociones negativas priman solo para el personal de la salud (rabia y
agresividad). El grupo de pacientes se representa positivamente el cancer como una
oportunidad al igual que el personal de la salud. Para la poblacion general, algunos sujetos
valoran positivamente los efectos secundarios

En las asociaciones libres por sustitucion, se preguntd a la poblacion general y a los
pacientes, pensar en lo que el médico piensa con respecto al cancer. Al personal de la salud

se le solicitd pensar por el paciente. Emergieron 3 categorias para los dos primeros y 4 para
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el personal de la salud. Tanto los pacientes como la poblacién general, proyectaron
actitudes positivas en el personal de salud, entre las cuales predominan la oportunidad, el
tratamiento, la actitud positiva y la idea de que es una enfermedad tratable. Solo la
enfermedad es connotada de manera negativa por la poblacion general. Entre las 3
categorias que emergieron cuando se solicité al personal de la salud pensar en lo que el
paciente piensa con respecto al cancer, predomina la actitud negativa y la idea de que

supone emociones negativas (rabia, tristeza, agresividad, sufrimiento), muerte y pérdida.

Quimioterapia.
Metéaforas y experiencias.

En la tabla 8 se presentan las semejanzas y las diferencias en las respuestas de los tres
grupos entrevistados en relacién con la quimioterapia. En las metaforas se encuentran sus
percepciones sobre lo que los pacientes se pueden imaginar antes y después del tratamiento.
Y en relacién con la valoraciéon de la experiencia, persiste una evaluacién tanto positiva

como negativa.

Tabla 8. Semejanzas y diferencias de las categorias metéaforas y experiencias en los

pacientes oncoldgicos, personal de la salud y poblacion general

Categoria Sub categoria Paciente Oncoldgico Personal de la salud Poblacion general

Metaforas Definicion -Tratamiento 0
procedimiento.

-Asociada con radiaciones

-Se brindan medicamentos
que contribuyen a la cura

-Uso de inyecciones
-Rayos x

-Placebo que apoya el
proceso de muerte

-Alarga la vida

Antes del -No es posible imaginar - Creen que es algo toxico  -Las personas sienten
tratamiento qué es que ocasiona efectos miedo
colaterales
-Procedimiento extrafo, -Las personas no tienen
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largo y doloroso

-Genera efectos
colaterales

-Se asocia con
procedimientos
quirdrgicos
-Radioterapia

-Laser

-Uso de maquinas

-Puede llevar a la muerte

-Sienten temor y angustia

idea de qué puede ser

-ldentifican emociones
asociadas, asi como
efectos colaterales.

Después del
tratamiento

-Tratamiento controla,
reduce o cura la
enfermedad a través del
barrido o limpieza de
células malas

-Los enfermos piensan en
los motivos que pueden
incidir para mantenerse en
el tratamiento.

-Genera emociones
encontradas

-Les da esperanzas
-Dolor, tristeza

-Incertidumbre por

Experiencia

efectividad
Valoracion -Algo dificil, fuerte, -Algo duro, fuerte, incierto  -Terrible, dura,
negativa doloroso. que se teme, que
aterroriza, es desagradable.  -Consecuencias fisicas
-Produce nauseas, vomito
u ocasiona la caida del -Produce nauseas, vomito -La persona se aisla
cabello, u ocasiona la caida del
cabello. -Reaccion depende de la
-Dificultad para entender forma cémo se reaccione
que se trata de un -Depende del momento en  ante el tratamiento
medicamento el que la persona esta.
-Dependeré de aspectos
-Puede ser negativa o individuales y de qué tan
positiva depende de la avanzado esté el cancer.
experiencia vivida y del
momento de la misma.
Valoracion -Persiste idea de que vaa  -Al final del tratamiento se  -Les ayuda a sobrevivir y
positiva mejorarlos. considera que salva la vida  es importante que lo

-Recomiendan a otros que
se hagan el tratamiento

-Esperanzas de mejoria

o se tiene la ilusion de la
sanacion.

hagan.

-Posibilidad para
recuperarse.

Las percepciones del personal de salud y de la poblacién general que se entrevistd
coinciden con lo expresado por los pacientes oncoldgicos sobre las imagenes que tenian

inicialmente sobre la quimioterapia. En general, los tres grupos identificaron que no se
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tiene claridad sobre la forma en la que se desarrolla el tratamiento, pero hay una idea de los
efectos colaterales.

El personal de salud y la poblacidn general identificaron emociones que pueden tener los
pacientes oncologicos antes del tratamiento, principalmente asociadas con temor y angustia.
La percepcion de la poblacién general sobre lo que piensan los pacientes oncologicos sobre
la quimioterapia después de haberse sometido al tratamiento, coincide en parte con lo
expresado por los pacientes: principalmente en la expectativa de la cura. Sin embargo, la
poblacién general percibe que en los pacientes puede generarse incertidumbre por la
efectividad del tratamiento y emociones encontradas.

Los tres grupos poblaciones coinciden en que la experiencia de la quimioterapia tiene
una valoracion negativa; principalmente por los efectos colaterales desde los cambios
fisicos y reacciones fisioldgicas. Aun asi, el personal de la salud y la poblaciéon general
mencionaron que la valoracién sobre el tratamiento es relativa; es decir, depende del
momento de la enfermedad y de las caracteristicas personales de los pacientes.

Finalmente, los tres grupos en los que se indag6 coinciden en que hay una valoracion
positiva sobre la enfermedad, principalmente porque representa una opcion para mejorarlos
y curarlos.

Dificultades de la quimioterapia .

Las principales dificultades se refieren a los efectos colaterales a nivel fisiologico y

fisico, y las afectaciones a nivel emocional (ver tabla 9).

Tabla 9. Semejanzas y diferencias de la categoria dificultades en los pacientes oncologicos,

personal de la salud y poblacion general

Categoria Sub categoria Paciente Oncoldgico Personal de la salud Poblacion general
Dificultades Efectos -Cambios fisicos: caida -Los cambios fisicos como  -Cambios fisicos: caida del
colaterales del cabello. la calvicie o la pérdida de cabello.

peso,

-Dolor -Reacciones fisioldgicas
-Nauseas, vémito,

-Nauseas, vomito. -Afectaciones a nivel
-Problemas psicoldgico

gastrointestinales,

-Alteracion del estado de
-Debilidad, mareo, animo
-Insomnio

-Dolores o problemas
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motores.

Sentimientos  -Miedo

-Temor, angustia, rabia,
dolor,

-Tristeza, melancolia,
depresidn, angustia,

-Ganas de llorar desesperanza
-Incertidumbre sobre su
futuro y el resultado del

tratamiento.

-Depresion, tristeza,
nostalgia

-Rabia, desesperacion

-Dejan de creer en Dios
-Mal genio, rabia,

-Incertidumbre
-Preocupacion por dejar a
sus seres queridos -Tristeza y la alegria
-Sentir desinterés por los
seres queridos.

-Lamentacion y
cuestionamiento de por
qué se enfermaron.

Otros -Problemas econémicos -Altos costos
-Hospitalizacion -Tratamiento largo
Familia -Problemas familiares

La representacion social sobre los efectos colaterales a nivel fisico y reacciones
fisiologicas son las méas frecuentes en los tres grupos indagados. Sin embargo, en el
personal de la salud dan cuenta de mas descriptores sobre los tipos de efectos y la poblacion
general menciona las afectaciones a nivel psicolégico y del estado de animo.

Las representaciones sociales sobre los sentimientos generados en los pacientes
coinciden en los tres grupos; principalmente en las emociones de temor, miedo, angustia,
tristeza, rabia. En general reportaron un choque de emociones. Es de anotar que el personal
de la salud y la poblacion general identificaron que la quimioterapia puede generar
incertidumbre, y la poblacion general expres6 que pueden generarse lamentaciones y
cuestionamientos sobre el por qué se enfermaron.

Para finalizar, los pacientes oncologicos y la poblacién general identificaron otras
dificultades asociadas con aspectos econdmicos y recursos del sistema hospitalario.

Las Tablas 10, 11 y 12 registran las asociaciones libres clasicas y por sustitucion, sobre
la quimioterapia, realizadas por el grupo de pacientes, de personal de la salud y de

poblacion general.
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Tabla 10. Asociaciones libres, clasicas y por sustitucion sobre la quimioterapia, realizadas

por pacientes en trasplante de médula 6sea

Dato
p perdido indice de .. Indice de -
CATEGORIQIPACIENTE Positivo Negativo (no Igual Polarida Interprll’etauo neutralida Interpr:etamo
responde d d
)
Caida del cabello 2 1 0 0 0,33 Connqt_amon -1 Bajé.i
positiva neutralidad
Medicamentos 4 0 2 0 1,00 Connqt_amon -1 Bajé.i
positiva neutralidad
Dolor 1 3 0 0 050  Connotacion 1 Baja
negativa neutralidad
Efectos fisicos 9 8 0 0 0,06 Connqtgﬁcmn -1 Baja
positiva neutralidad
Vida 8 0 1 0 100  connotacion 1 Baja
positiva neutralidad
. Connotacion Baja
Cancer 0 2 0 0 -1,00 negativa -1 neutralidad
Tratamiento 2 0 0 1 0,4 Connc_)t_acmn -0,4 Baj_a
positiva neutralidad
Total 26 14 3 1
CATEGORIA/MEDICOS
Terapias alternatl_vas y 5 5 0 0 043 Connotacion 20,29 Baja
complementarias positiva neutralidad
Oportunidad 5 0 3 0 1,00 Connqt_acnon 0,00 Neutral
positiva
Tratamiento 2 0 3 0 1,00 Connotacion 0,00 Neutral
positiva
Total 12 2 6 0

Tabla 11. Asociaciones libres, clasicas y por sustitucion sobre la quimioterapia, realizadas
por el personal de la salud

Dato
p - . perdido indice de .. Indice de
CATEGORIA/IIEDSROFESIONAL Pos(,)mv Negativ (no lgua Polarida Interprl]'etacm neutralida Interpretacion
responde d d
)
Tratamiento y oportunidad 15 1 0 0 0,88 Connqtgmon -1 Baﬁ.i
positiva neutralidad
Efectos secundarios 0 16 0 0 -1,00 Connotgcnon -1 Ban_a
negativa neutralidad
. . Connotacion Baja
Emociones negativas 0 5 0 0 -1,00 negativa -1 neutralidad
Total 15 22 0 0
CATEGORIA/PACIENTES
Efectos secundarios 0 11 0 0 -1,00 Connotgcién -1 Bajg
' negativa neutralidad
Dolor 0 4 0 0o  -1,00  Connotacion 1 Baja
negativa neutralidad
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Emociones negativas 0 5 0 0 -1,00 Connot{amon -1 Ban_i
negativa neutralidad

Total 0 20 0 0

Tabla 12 Asociaciones libres, clésicas y por sustitucion sobre la quimioterapia, realizadas

por la poblacion general

CATEGORIAN Positivo  Negativo Sin Igual Indice de Interpretacion Indice de Interpretacion
GENERAL 4 calificacion 9 Polaridad P neutralidad P
. Connotaci6n . .
Cancer 0 3 0 0 -1 negativa -1 Baja neutralidad
Emociones negativas 0 3 2 0 -0,6 Connotgcmn -0,6 Baja neutralidad
negativa
Tratamiento 6 1 3 0 0,5 Connotacion -0,7 Baja neutralidad
positiva
Efectos secundarios 0 7 2 0 -0,78 Connotacion -0,78 Baja neutralidad
negativa
Total 6 14 7 0
CATEGORIA/MEDICOS
Procedimiento 6 0 1 0 0,86 Connotacion -0,86 Baja neutralidad
positiva
Total 6 0 1 0 086 connotacion

positiva

Para el grupo de pacientes emergieron 6 categorias, 3 categorias para el personal de
salud y 4 categorias para la poblacion general, que constituyen el campo de representacion
de las tres poblaciones hacia la quimioterapia. Tanto para el personal de salud como para la
poblacién general, predominan los efectos secundarios con una connotacion negativa a la
que la poblacién general y los pacientes agregan sentimientos y emociones negativas. Sin
embargo, es importante anotar que los pacientes se muestran ambivalentes y que para ellos
la quimioterapia se asocia fundamentalmente con la vida. Para el personal de salud y la
poblacién general, la quimioterapia como tratamiento tiene una connotacion positiva, los
primeros le agregan la oportunidad, también positiva.

En las asociaciones libres por sustitucion, se le pidio a la poblacién general y a los
pacientes, pensar en lo que el médico piensa con respecto a la quimioterapia. Al personal de
la salud se le solicitd pensar por el paciente. Para el paciente emergieron 3 categorias entre
las cuales predomina la actitud positiva y la idea de que es una terapia alternativa y
complementaria para tratar el cancer y una oportunidad. Para el personal de salud

emergieron 3 categorias entre las cuales hay una actitud francamente negativa por los
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efectos secundarios, las emociones negativas y el dolor. Finalmente, para la poblacién

general emerge una categoria positiva Unica catalogada como procedimiento, mas cercana a

la expresada por los pacientes.

Trasplante de Médula Osea TMO.

En la tabla 13 se identifican los principales descriptores de los resultados en la categoria

metaforas y experiencias de los tres grupos poblacionales indagados.

Tabla 13. Semejanzas y diferencias de las categorias metéforas y experiencia del TMO de

los pacientes oncoldgicos, personal de la salud y poblacion general

Categoria Sub categoria Paciente Oncoldgico Personal de la salud Poblacion general
Metéaforas Antes del -No es posible imaginar  -Cirugia muy -Algunos reportaron
tratamiento qué es complicada que se que no saben a qué se
realiza en un refiere el TMO.

-Nadie les ha hablado
sobre ello

-Es algo muy raro y
terrible

-Se realiza con muchos
aparatos extrafios

-La gente puede morir
-Cirugia
-Extraccion del tuétano

a una persona, para
ponérsela a otra.

quirdfano, con el uso
de muchos aparatos y
que los coloca en
grave riesgo.

-Asocian con la
médula espinal.

-ldeas equivocadas
persisten a pesar de
que han tenido
reuniones
informativas

-Nivel de
informacion depende
del nivel cultural de
las personas

- Cirugia

-Trasplante a través de
la sangre

-Se retira parte de la
columna

-Se rompen vertebras

-Se inyectan nuevas
células

-Se trasplanta la
médula

-Extraccion de liquidos
-Transfusion de sangre

-Trabajo con células
madre

Después del
tratamiento

-Definicion de tipo
meédico sobre el
tratamiento.

-ldentifican tipos de
trasplante

-Sirve para limpiar,
curar

-Aliviar el dolor

-Mejora la calidad de
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vida

-Segunda oportunidad

Experiencia Diversa -Relatan las etapas Depende del -Depende del paciente
examenes previos, momento del incide el nivel
extraccion de células tratamiento. educativo y el grado de
madre, quimioterapia, conocimiento.

trasplante, aplasiay
recuperacion.
-Al principio hay

temor, angustia e -Puede emerger una
incertidumbre valoracion negativa al
respecto al resultado  asociar el tratamiento
del tratamiento. con algo doloroso,

complicado y riesgoso.

-Depende del tipo de
enfermedad que se
esta tratando porque
de ello depende su

prondstico.
Valoracion -La experiencia vivida -Es su dltima -Posibilidad de alargar
positiva le permite recomendara  oportunidad, su la vida.
otras personas que se esperanza de
hagan el tratamiento sanacion.

Los dos grupos consideran que la imagen gue se tiene inicialmente sobre el TMO no es
clara. Por lo general se relaciona con una cirugia, que ademas tiene que ver con el
trasplante de la médula. Se percibe como un procedimiento riesgoso y complicado. El
personal de salud reporta que aunque se les informa a los pacientes sobre el tratamiento, se
ha encontrado que persisten ideas equivocadas.

La poblacién general reconocio que es dificil para ellos decir qué es el TMO, la mayoria
reportd que no sabia. Los pacientes oncoldgicos fueron los unicos que al hablar del
tratamiento del TMO dieron definicién de tipo medico, identificaron tipos de trasplante y
mencionaron que después del tratamiento consideran que es una segunda oportunidad y que
la recomiendan.

Al comparar la respuesta de los tres grupos indagados sobre la experiencia de los
pacientes oncoldgicos al someterse al tratamiento se encontré que sobresale la idea de que
la experiencia es diversa, que depende del momento de la enfermedad y del grado de
conocimiento que tengan sobre ella. Los tres grupos consideran que la experiencia del
TMO tiene una valoracion positiva para el paciente, porque la consideran una esperanza u

oportunidad de vivir.
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Por altimo, en relacion con la categoria de reacciones, se identificaron las sub categorias

de dificultades y sentimientos las cuales se presentan en la tabla 14.

Tabla 14. Semejanzas y diferencias de la categoria reacciones del TMO de los pacientes

oncologicos, personal de la salud y poblacion general

Categoria

Sub categoria

Paciente Oncolégico

Personal de la salud

Pablacién general

Reacciones

Dificultades

-Sintomas fisicos
similares a la reaccion
de la quimioterapia.
-Encierro prolongado
-Hospitalizacion

-Cambio de ciudad

-Cambio alimentacion

-Tomar la decision
de hacerlo porque
implica también
pensar en la muerte

-El encierroy la
hospitalizacion

prolongada que
afecta su vida

-Afecta relaciones

-Pensar que pueden
morir en el trasplante,
la compatibilidad de la
médula

-El factor econémico
-Conseguir el donante
-La incertidumbre de la

efectividad del
tratamiento

-Tramites y espera -Posibilidad de
recaidas. -El cuidado pos
operatorio
Sentimientos -Ansiedad, miedo de lo -Temor, angustia, -Miedo

que va a pasar,
aburrimiento, cansancio,
nostalgia, soledad,
tristeza, impotencia,
estrés, frustracion.

-Tranquilidad, paciencia

-Felicidad por la idea de
una pronta recuperacion.

depresion o
desespero

-Buscan actividades
que los ayudan a
sentirse mejor.

-Para algunos pocos
pacientes puede ser
una salvacion, una
curacion o paliacién
de su enfermedad.

Angustia, tristeza,
depresion, desolacion.

-Dolor

-Sentimientos de culpa
-Soledad, pero al
mismo tiempo se

genera una esperanza
para el alivio.

Los tres grupos refieren diferentes aspectos sobre las dificultades que se pueden

ocasionar. Sin embargo, coinciden en aspectos como la hospitalizacion y en los cambios en

su vida. En relacion con los sentimientos asociados, los tres grupos identificaron emociones

opuestas que se presentan al mismo tiempo; por ejemplo, alegria por la idea de la

recuperacion y tristeza.

Las Tablas 15, 16 y 17 registran las asociaciones libres clasicas y por sustitucion, sobre

la quimioterapia, realizadas por el grupo de pacientes, de personal de la salud y de

poblacion general.
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La Tabla 15 Asociaciones libres clasicas y por sustitucion, sobre la quimioterapia,

realizadas por el grupo de pacientes.

Dato
CATEGORIA/PACIENTES Positivo Negativo perdido Igual Indlge de Connotacién Indlce_de Interpretacion
(no polaridad neutralidad
responde)

Vida 4 0 2 0 0,67 Positiva -0,67 Baja neutralidad
Bienestar 6 0 4 2 0,6 Positiva -0,33 Baja neutralidad
Oportunidad 6 0 0 0 1 Positiva -1 Baja neutralidad
Renacimiento 2 0 2 0 0,5 Positiva -0,5 Baja neutralidad
Inquietud/desconocimiento 5 3 0 0 0,25 Positiva -1 Baja neutralidad
Emociones negativas 1 2 0 0 -0,33 Negativa -1 Baja neutralidad

Total 24 5 8 2

CATEGORIA/MEDICOS

Solucién 5 0 4 0 0,56 Positiva -0,56 Baja neutralidad
Calidad de vida 2 0 4 0 0,33 Positiva -0,33 Baja neutralidad

Total 7 0 8 0

Tabla 16. Asociaciones libres, clasicas y por sustitucién sobre el TMO, realizadas por el

grupo de personal de la salud

Dato
- - . perdido indice de .. Indice de
CATEGORIA/PROFESIONAL  Positiv  Negativ (no lgua Polarida Interpretacio neutralida Interpretacion
ES 0 n
responde d d
)

Oportunidad/renacimiento 19 2 0 0 0,81 Connotacion -0,96 Baja
positiva neutralidad

Muerte 1 5 0 0 .67  Ccomotacion g Baja
negativa neutralidad

Connotacion Baja
Malestar 0 3 0 0 -1,00 negativa -1.00 neutralidad

Total 20 10 0 0
CATEGORIA/PACIENTES

. Connotacion Baja
Oportunidad 8 1 0 0 0.78 positiva -1 neutralidad

Connotacion Baja
Dolor y muerte 0 5 0 0 -1,00 negativa -1 neutralidad

Miedo 0 5 0 o  -00  Connotacion 1 Baja
negativa neutralidad

Total 8 11 0 0
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Tabla 17. Asociaciones libres clasicas y por sustitucion sobre el TMO, realizadas por la

poblacion general

CATEGORIAN Positivo  Negativo Sin Igual Indice de Interpretacion indice de Interpretacion
GENERAL 9 calificacion 9 Polaridad p neutralidad P
Cirugia 2 1 0 0 0,33 Coggsﬁif\zon -1 Baja neutralidad
Transfusion 3 0 0 0 1,00 Co;gs(;:?\zon -1 Baja neutralidad
Oportunidad 7 0 0 0 1,00 CO;QS?:?\;:;O“ -1 Baja neutralidad
Total 12 1 0 0
CATEGORIA/MEDICOS
Oportunidad 9 0 0 0 1,00 Co;gst?:ifgon -1 Baja neutralidad
Connotacién
Total 9 0 0 0 1,00 positiva

Para el grupo de pacientes emergieron 6 categorias, 3 categorias para el personal de
salud y 3 categorias para la poblacion general, que constituyen el campo de representacion
de las tres poblaciones hacia el TMO. Los tres grupos de poblacién coinciden en que el
trasplante de médula 6sea es una oportunidad con bienestar para los pacientes y con
renacimiento para el personal de salud, con una connotacion positiva para todos. La
poblacion general también connota positivamente la trasfusion y la cirugia y los pacientes
la inquietud y el desconocimiento. No obstante estas valoraciones positivas, también
aparece para el personal de salud la muerte y el malestar, valoradas negativamente.

En las asociaciones libres por sustitucion, se le pidié a la poblacion general y a los
pacientes, pensar en lo que el médico piensa con respecto al TMO. Al personal de la salud
se le solicitd pensar por el paciente. Para los pacientes emergen dos categorias entre las
cuales predomina la actitud positiva y la idea de que es una solucién, muy cercanos a la
poblacién general que cree que el médico ve en el TMO una oportunidad que valoran de
modo positivo, misma categoria que el personal de salud ve y valora para los pacientes. Por
el contrario, para el personal de salud emergen 3 categorias entre las cuales predomina una
actitud negativa representada en el miedo, el dolor y la muerte que es lo que creen que

representa el TMO para el paciente, ademas de una oportunidad.
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Discusién y Conclusiones

Representaciones sociales del cancer.

En términos generales, encontramos que los tres grupos se constituyen como distintas
voces que expresan al unisono o alternadamente, semejantes o distintas posturas, creencias
0 actitudes respecto al cancer y su tratamiento. Los unos creen que hablan sobre los otros y
se mezclan en todos ellos, ideas y sentimientos que finalmente les pertenecen a todos como
especie, como seres que viven en la salud o en la enfermedad y que un dia inevitablemente
reciben la muerte que del mismo modo, inevitablemente temen: “Eres lo que fui y soy lo
que seras”, como dice en la puerta de una antigua cripta en donde se exponen los huesos de
los monjes capuchinos en la ciudad de Roma.

Para los tres grupos indagados el cancer es una enfermedad que se califica con adjetivos
como: terrible, mala, rara, traicionera, que puede llevar a la persona a la muerte. Para ellos,
como lo expresa Bovina (2006), la enfermedad no se reduce a los sintomas o a un
fendmeno fisico, es una desgracia que cambia la vida de los individuos. EI personal de
salud y la poblacion general hacen énfasis en que la enfermedad genera terror, angustia y
miedo. Los pacientes oncoldgicos lo expresan a través de la conciencia de la gravedad y del
temor consecuente por una enfermedad que cambia el cuerpo, produce sufrimiento, dolor,
obliga a depender de alguien y lo puede llevar a la muerte. El personal de salud considera
que los pacientes lo pueden vivir como un castigo y la poblacién general que puede ser la
consecuencia del descuido frente a estilos de vida poco saludables, confirmando en este
caso la hipdtesis de Herzlich (1969) de la sociedad como portadora de patologia en el plano
fisico y mental y méas recientemente, de acuerdo con la idea de que la enfermedad es un
castigo para aquellos que contravienen una cierta “etiqueta” de la salud planteada por
quienes hacen prevencion y promocion de la salud.

Los tres grupos plantean de distintas maneras como el cancer puede convertirse en una
experiencia positiva para las personas, lo que podria constituir un intento por re significar
un evento que desde su definicion es negativo para todos y que podria funcionar en dos
planos diferentes: para quienes sobreviven a la experiencia y para quienes la observan
desde afuera, en este caso como personal de salud y poblacidn general, espectadores hoy de
los procesos que viven los pacientes oncoldgicos. Lo paraddjico podria ser que aun
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considerando que este evento tan negativo de la vida, promueve reflexion y evaluacion de
la vida, fortalece, aumenta deseos de vivir, etc., también los mismos pacientes consideran
que al salir de la enfermedad, todo puede tornar y ser como antes.

Mora (2002) plantea la informacién como una de las dimensiones mas importantes de la
TRS y que se refiere a la organizacion o suma de conocimientos con los que cuenta la
gente. En este caso, Ilama la atencién el hecho de que quiza todos estan de acuerdo en la
importancia que tiene el médico como fuente para el suministro de informacion de primera
mano y no obstante, en el momento de buscar la informacion sobre la enfermedad, la fuente
mas citada es internet, sobre la que es posible cuestionar validez y confiabilidad de la
informacion obtenida y sobre todo lo impersonal que puede ser para un tema en donde hay
tanta afectividad y se resalta la importancia de recibir apoyo social. Este seria un aspecto
importante para profundizar en futuras investigaciones.

Los tres grupos consideran que el cancer produce cambios en la vida de todas las
personas que lo padecen y que se requieren diferentes estrategias para afrontarlo ubicadas
en distintos niveles: individuales, sociales y de contexto. Llama la atencion que el analisis
de las personas es extensivo y detallado para referirse a la importancia de los sentimientos,
de la personalidad del paciente, de la fe en Dios, la espiritualidad o la religion y al referirse
al contexto o los aspectos sociales, se reducen a la importancia de familiares y amigos,
cuando existen problematicas concretas que apenas se mencionan a través de las entrevistas
como los altos costos de la medicina, la dificultad que muchos tienen para acceder a los
servicios médicos, no siempre de calidad, la discriminacion y exclusion social de personas
con enfermedades graves, ignorando la responsabilidad de lo que en italiano se designa
como “El social”, dandole en esta lengua un caracter mas amplio y abarcador del que tiene
en espariol.

Teniendo en cuenta lo anterior, es importante retomar estudios como los de Paez (1987)
que se refieren al desarrollo de la capacidad que tienen los individuos para situarse en el
lugar del otro, pero como un momento evolutivo previo a un pensamiento social que
implicaria el sentirse responsable por el otro en la medida en la que todos hacemos parte de
una colectividad viva e interactuante. Quiza entonces sea posible ver mas alla de la
victimizacién y la autoexclusion que hacen los pacientes oncolégicos, segln la opinion de

la poblacion general o la comprension de la enfermedad no va a depender del nivel socio
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econémico y cultural de los pacientes, como cree el personal de la salud, porque la vision
no serd unidireccional sino multidireccional y circular.

Representaciones sociales de la quimioterapia.

Para los tres grupos entrevistados en esta investigacion, la quimioterapia tiene una doble
faz: es un tratamiento para la enfermedad, que por un lado presenta efectos colaterales que
la definen al punto de que las personas sometidas a ella son facilmente reconocibles, por las
caracteristicas fisicas que presentan, como personas con céncer y que producen intensos
sentimientos previos negativos de temor y de angustia y al mismo tiempo constituye una
esperanza, una opcion y posibilidad de curacién. Porque quizad como lo expresan Cannone
et al. (2004) los pacientes de cancer atribuyen un caracter de gravedad méas importante,
cuando se les ofrece la quimioterapia.

El grupo de poblacion general se constituyo, a lo largo de esta investigacion en una voz,
a veces mas descarnada que las otras y respecto a la quimioterapia en un momento dado la
llamo “placebo que apoya el proceso de muerte”. Por otra parte, tanto el personal de la
salud como la poblacién general mencionaron que la valoracion sobre el tratamiento que
hacen las personas con cancer, es relativa, ya que depende del momento de la enfermedad y
de las caracteristicas personales de los pacientes, como si solo existieran factores internos y
de responsabilidad exclusiva del paciente, que permitan asignarle un valor a la
quimioterapia.

Para Cannone et al. (2004) la quimioterapia se convierte en un mediador de la relacion
médico-paciente y un factor fundamental en la comunicacién entre ambos ya que
dificultades que se encuentran en las interacciones entre medicos y pacientes, se pueden
atribuir a las diversas actitudes y representaciones que cada uno puede elaborar respecto a
la enfermedad o al tratamiento. En este caso, se demuestra un intento logrado en gran parte
por el personal de la salud de colocarse en el lugar del paciente, de comprender sus
principales temores y angustias relacionados con el tratamiento y con sus efectos
secundarios, no obstante, el paciente, a traves de las asociaciones clasicas por sustitucion,
con el médico, pide una esperanza, que el médico, quiza por prudencia, nunca menciona y
si lo hace, se refiere mas bien a una oportunidad que semanticamente implica mas una
responsabilidad del paciente. Para ninguno significa la curacion como tal, como si sucedid

para los pacientes del estudio mencionado.
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Tornando a las asociaciones libres realizadas por los pacientes, se encuentra que ellas
revelan una diferencia importante entre las que ellos realizan directamente, muchas
negativas para el cancer y la quimioterapia (muerte, dolor, enfermedad, efectos fisicos,
temor, sufrimiento) y las que atribuyen al personal de la salud, connotadas positivamente en
casi todos los casos (esperanza, tratamiento, tratable, terapias alternativas y
complementarias y oportunidad) - lo que confirmaria en primer lugar el valor proyectivo
de las asociaciones, planteado por De Rosa (1995)

Representaciones sociales sobre el Trasplante de Médula Osea.

La poblacion general reconocié que no sabe qué es el TMO. Los pacientes oncoldgicos
fueron los Unicos que al hablar del tratamiento del TMO dieron definicion de tipo médico,
identificaron tipos de trasplante y mencionaron que después del tratamiento consideran que
es una segunda oportunidad y que la recomiendan, pero para todos, una primera imagen
corresponde con gque el TMO es en una cirugia muy complicada y de alto riesgo.

El personal de salud reporta que aunque se le informa a los pacientes sobre el
tratamiento de TMO, se ha encontrado que persisten ideas equivocadas sobre el mismo, sin
embargo, se encontrd que los pacientes en tratamiento tienen amplia informacion sobre el
proceso, procedimientos, funciones y etapas que son ilustradas por los médicos y demas
personal de la Unidad de Trasplantes antes de la hospitalizacion y en general se refieren en
sus propios términos a dicho proceso. De acuerdo con lo anterior, no parece confirmarse la
hipdtesis de Cannone et al. (2004) de que existe una diferencia entre la informacion
recibida por los pacientes y sus representaciones sobre el TMO construidas bajo la realidad
de la enfermedad que padecen.

Al comparar la respuesta de los tres grupos indagados sobre la experiencia de los
pacientes oncoldgicos al someterse al tratamiento se encontré que sobresale la idea de que
la experiencia es diversa, que depende del momento de la enfermedad y del grado de
conocimiento que tengan sobre ella. Confirmando lo expresado por Mora (2002) en el
sentido de que la informacion es un factor fundamental de la representacion. Los tres
grupos consideran que la experiencia del TMO tiene una valoracion positiva para el
paciente, porque la consideran una esperanza u oportunidad de vivir.

Los tres grupos de poblacidon coinciden en que el trasplante de médula Gsea es una

oportunidad y representa bienestar para los pacientes y que es renacimiento para el personal
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de salud, con una connotacion positiva para todos. No obstante estas valoraciones positivas,
también aparece para el personal de salud la muerte, el miedo, el malestar y el dolor,
valoradas negativamente. Vision y valoracion que se dan tanto en la entrevista en
profundidad como en las asociaciones libres, especialmente por sustitucion. Ante esta
situacion, de nuevo podria plantearse que el paciente solicita apoyo y una vision optimista,
mientras que el personal de la salud se siente obligado a plantear también la posibilidad del
fracaso.

Por altimo, llama la atencion que una etapa muy importante del TMO es un ultimo ciclo
de quimioterapia de alta gama que en muchos casos pretende acabar con cualquier célula
maligna que se encuentre en el organismo, sin embargo este factor no es considerado por
ninguna de las poblaciones, en contraste con toda la dificultad expresada para la
quimioterapia en particular. De este modo podria pensarse en la gran importancia de la
actitud frente al tratamiento, como un factor fundamental de esta representacion social.

Es de esperar que estos resultados obtenidos con los tres grupos indagados, puedan
nutrirse con nuevas investigaciones y 1. Orientar al personal de la salud, a los distintos
profesionales involucrados en el tratamiento de personas con cancer, para la planeacion de
estrategias orientadas a lograr que tanto los pacientes como la poblacién general, tengan un
campo representacional, actitudes y conocimientos adecuados para tener una buena calidad
de vida y 2. Para los operadores sociales, la importancia de trabajar sobre estos temas
incluyendo e inculcando un sentido de colectividad y de responsabilidad social frente al

tema.
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CAPITULO V

Discusién General

Este trabajo es solo el comienzo de lo que debe ser un largo camino.

Este estudio logrd conocer las representaciones sociales sobre el cancer, la quimioterapia
y el trasplante de médula dsea, de pacientes que han atravesado todo el proceso desde el
diagndstico de cancer y que se encuentran en la Gltima etapa del TMO, de personas que
trabajan con ellos buscando su paliacion o su curacién y de personas que aunque no lo han
padecido, logran dar cuenta de sus preocupaciones y de la forma como han interiorizado la
experiencia del cancer en otros. Si bien los resultados son significativos, es importante
tener en cuenta que la poblacién participante es reducida. Frente a esto, es necesario aclarar
que la pretension de la investigacion no fue generalizar y que el nivel de analisis fue
riguroso y se logré cumplir con los objetivos previstos. Sin embargo, estudios posteriores
deben realizarse a mayor escala y contemplar las relaciones entre variables socio
demogréficas para analizar si hay variaciones entre grupos poblacionales.

Brundtland (2002), expresé: Cancer. La palabra todavia evoca temores profundos acerca
de un asesino silencioso que se arrastra hacia nosotros sin ser advertido. El cancer despierta
tanta desesperacion que se ha convertido en una metafora de la afliccion y el dolor, un
flagelo que consume nuestros recursos intelectuales y emocionales. Las estadisticas
alcanzan una magnitud tal que cada uno de nosotros sera afectado, ya sea como paciente,
miembro de la familia 0 amigo. Hay mas de 20 millones de personas que padecen cancer en
la actualidad y la mayoria vive en el mundo en desarrollo (pp. iii).

Para los grupos indagados en esta investigacion, consecuente con lo dicho por
Brundtland, el cancer es una enfermedad que cambia la vida entera de quien la padece,
afectando sus relaciones consigo mismo y con los otros, cambiando sus proyectos y se
califica como terrible, mala, rara, traicionera, que puede llevar a la persona a la muerte. El
personal de salud y la poblacidn general hacen énfasis en que la enfermedad genera terror,

angustia y miedo. Los pacientes oncoldgicos lo expresan a través de la conciencia de la
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gravedad y del temor consecuente por una enfermedad que cambia el cuerpo, produce
sufrimiento, dolor, obliga a depender de alguien y lo puede llevar a la muerte. El personal
de salud considera que los pacientes lo pueden vivir como un castigo y la poblacion general
que puede ser la consecuencia del descuido frente a estilos de vida poco saludables.

Por otra parte, los tres grupos trabajados coincidieron en que la experiencia de la
quimioterapia tiene una valoracion negativa por los efectos colaterales, cambios fisicos y
reacciones fisiolégicas. Llama la atencion que siendo el TMO, un procedimiento tan duro y
dificil como la quimioterapia, que también se aplica con mas fuerza en este tratamiento,
este sea visto por todos como una oportunidad y una esperanza, sin mencionar riesgos ni
efectos secundarios como una preocupacion bésica. Podriamos plantear dos posibilidades al
respecto, como sugerencia para nuevos estudios: La primera es que los efectos fisicos de la
quimioterapia son los que hacen evidente el cancer ante los demés y pueden ser vividos
como el motivo del abandono de personas importantes, de discriminacion o de exclusion; la
segunda relacionada con esta, tiene que ver con la realizacion del TMO en un lugar en
donde estan aislados pero justamente por ello mismo, no son sujetos de observacion y
adicionalmente, son objeto de atencidn y de cuidados especiales por parte de este grupo de
profesionales de la salud que los atiende. Seria importante corroborar esta informacion con
un estudio que se realizara en otras unidades para TMO.

Morin (1999), al hablar sobre lo que debe ser la educacién para el siglo XXI se refiere a
la inadecuacion de los saberes desunidos, divididos y compartimentados que ignoran el
contexto, la globalidad, la multi dimensionalidad y la complejidad, frente a las realidades
cada vez mas poli-disciplinares, transversales, multidimensionales y globales. Para este
autor, la hiperespecializacion que no se integra a una problematica global y que solo
considera un aspecto o una parte de su objeto, que rechaza o no considera los lazos y las
intercomunicaciones con su medio, impide ver tanto lo global que se fragmenta en parcelas
como lo esencial que se disuelve. Se trata entonces de comprender un pensamiento que
separa y que reduce junto con un pensamiento que distingue y que religa. No se trata de
abandonar el conocimiento de las partes por el conocimiento de las totalidades, ni el
analisis por la sintesis, hay que conjugarlos.

La Organizacion Mundial de la Salud OMS (2004), expresa que hoy se sabe lo suficiente

acerca de las causas y los medios de control del cancer para que las intervenciones
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apropiadas tengan una repercusion significativa. Al menos un tercio de los 10 millones de
casos nuevos de neoplasias malignas que se presentan cada afio son prevenibles con
medidas tales como el control del consumo de tabaco y de alcohol, un régimen alimentario
moderado y la inmunizacién contra la hepatitis viral B, entre otras. Cuando hay recursos
suficientes, es posible la deteccion temprana y el tratamiento inmediato de otro tercio de los
casos. Se cuenta con técnicas de eficacia comprobada para aliviar el dolor, lo cual permite
prestar cuidados paliativos integrales para el resto de los casos més avanzados. El
establecimiento de un programa nacional de control del céancer, adaptado al contexto
socioecondmico y cultural, permitira a los paises traducir eficaz y eficientemente en accién
los conocimientos actuales.

No obstante, también reconocen que la falta de un enfoque integral y sistematico, las
deficiencias en la organizacion y el establecimiento de prioridades y el uso poco eficiente
de los recursos, son obstaculos para la eficacia de los programas en los paises
industrializados y en desarrollo. En demasiadas ocasiones, se descuidan la prevencion
primaria, la deteccion temprana y los cuidados paliativos para dar preferencia a enfoques
orientados al tratamiento, independientemente de su eficacia real en funcion de los costos o
de una mejor calidad de vida de los pacientes. Esto obedece a la falta de conocimientos, de
voluntad politica y de la consiguiente capacidad nacional para formular politicas y poner en
préctica diferentes programas (OMS, 2004).

Los resultados de la investigacién indican la importancia de brindar mayor informacion
a la poblacién general sobre el cancer y opciones de tratamiento. Tanto la teoria de las
representaciones sociales como los planes y programas de organismos como la OMS,
reconocen el papel fundamental de la informacion para cualquier proceso en general y para
la prevencion y tratamiento de distintas enfermedades como el cancer, en particular. No
obstante, también pudo verse en este estudio que sentimientos como el miedo y el terror
que expresaron todos los entrevistados por el cancer y su tratamiento, pueden lograr que las
personas afectadas eviten el conocimiento sobre el tema, aun reconociendo previamente
que el acceso a las redes informaticas es cada vez mayor, sin importar el nivel socio
econdmico de las personas. Es por esta razon que la informacion debe ir acompafiada de
procesos de sensibilizacion sobre el papel que pueden asumir al acomparfiar a personas que

tengan esta enfermedad o hacia lo que significa ser paciente afectado de cancer y su
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responsabilidad directa para efectuar el que considere un mejor tratamiento y no sobre la
responsabilidad en la aparicion del cancer por no haber tenido “estilos de vida saludable”.
Por otra parte, también se encontr la enorme soledad del paciente y de las personas que
lo cuidan, que ellos expresan para hablar sobre lo mas dificil de su tratamiento: el
aislamiento y el encierro, metaforas de la indiferencia politica y social frente a un tema que
causa tantos estragos econémicos que pretenden afectar solo al paciente de céncer con la
discriminacion a nivel también econémico y laboral. La incoherencia social pone su sello
en este punto. (Como es posible que si se sabe que el control del consumo de tabaco y de
alcohol y un régimen alimentario moderado, como ya se dijo, pueden prevenir el cancer, las
camparias se dirijan a los sujetos, sin tener en cuenta ademas de los factores individuales
que inducen al consumo de sustancias, todos los factores del contexto como la publicidad y
el mercadeo de los mismos productos? Todo esto devela la importancia de indagar por el
papel de actores institucionales y de otros aspectos econdémicos, politicos e incluso
culturales que interacttan con el contexto inmediato y que ejercen su influencia sobre estas
representaciones y sobre las expectativas de vida en pacientes con cancer. De alli que se
espera que se puedan generar futuras investigaciones y procesos de intervencion en esta
linea porque como dice Morin (1999) “todo desarrollo verdaderamente humano significa
desarrollo conjunto de las autonomias individuales, de las participaciones comunitarias y

del sentido de pertenencia con la especie humana”.
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ANEXO 1

Ficha de datos sociodemograficos

FICHA PARA EVALUACION DE VARIABLES SOCIODEMOGRAFICAS
VERSION 1.0

El diligenciamiento de este instrumento es exclusivo del investigador

INSTITUCION: H.C.:
FECHA: DIA MES ANO
NOMBRE:

C.C.

VARIABLES SOCIODEMOGRAFICAS

Sexo a. Masculino O b. femeninoO
Edad _____afies. Fechade nacimiento: Dia___ Mes___ Afio
Estado civil a. Casado/a O b. Soltero/aO c. Viudo/a O d.Separado/aO
e. Divorciado/a O f. Unién libreO
Lugar de origen a. Departamento:
Lugar de a. Departamento:
residencia
Estrato 1 (bajo-bajo)  2(bajo)  3(medio-bajo)  4(medio)  5(medio-
socioeconémico  alto) 6(alto)
Direccion:
Barrio:
Teléfono:
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Nivel educativo

EPS

Numero de hijos
Ocupacion
actual

Religion:

Localidad (aplica solo para residentes en Bogota)®:

Zona rural (aplica solo para residentes fuera de Bogotd): O

Zona urbana (aplica solo para residentes fuera de Bogota): O
a.ninguno O b.primaria incompletaO c.primariaO d.bachillerato
incompleto O

e.bachilleratoO f.universitario incompletoO g.universitarioO
h.posgrado O

i. técnicoO . otroO ¢Cual?

a. régimen subsidiado O b. régimen

contributivo O

a. empleadoO  b. desempleado O

c. pensionadoO

a. practicante O b.no practicante ©

! Consultar: http://www.bogota.gov.co/portel/libreria/php/01.270907.html
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ANEXO 2, CAPITULO 1.

Entrevista en profundidad

PROTOCOLO DE ENTREVISTA EN PROFUNDIDAD

NARRATIVA DEL PACIENTE ONCOLOGICO

Descripcion

Objetivo: Evaluar en profundidad las representaciones sociales del cancer en el paciente
oncoldgico adulto, su experiencia con la enfermedad y el tratamiento oncoldgico.

Poblacion: Pacientes adultos con diagnostico de cancer que estén recibiendo quimioterapia
oral y/o intravenosa y en proceso de trasplante de médula 6sea.

PARTE I. INSTRUCCIONES PARA EL ENTREVISTADOR

Esta es una entrevista semi estructurada y por lo tanto, permite al entrevistador profundizar
en los aspectos que a su criterio sean relevantes para lograr el objetivo propuesto.

Antes de iniciar la entrevista, el entrevistador debe solicitar consentimiento al paciente para
grabar la conversacion. Indicard que de esta manera podra ponerle toda la atencion
requerida y no se distraera escribiendo todas sus respuestas. También indicara que esa
grabacion es solo para él y que nadie tendra acceso a ella. Incluso, sera borrada una vez
transcrita la entrevista. Si el paciente llegara a negarse, se le indicard que el investigador
tendra que escribir todas sus respuestas al pie de la letra, por lo cual pueden tardarse un
poco mas de lo presupuestado que es aproximadamente una hora.

Sin excepcidn, el entrevistador sera respetuoso de toda la informacion proporcionada por el
paciente. No emitira opiniones ni juicios de valor y estara siempre atento a animar y
motivar la conversacion. Siempre tranquilizara al paciente con respecto a la
confidencialidad de la informacion que esta proporcionando.

Se sugiere seguir el orden en el que se presentan las preguntas. No obstante, no hay

inconveniente en que el entrevistador asigne a las preguntas el orden que parezca mas
conveniente de acuerdo con su interés y con las caracteristicas del proceso evaluativo.
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PARTE II. PREGUNTAS PARA LA ENTREVISTA?

A continuacion se presenta el esquema que se tendra en cuenta para el desarrollo de la
entrevista en profundidad. Es importante que el entrevistador motive la narracion con base
en las preguntas estimulo (1-9) y realice las preguntas que sean necesarias para
complementarla (puntos que aparecen bajo cada pregunta estimulo). Debe evitar a toda
costa que se convierta en un interrogatorio. El objetivo fundamental es permitir al paciente
expresar a través de la narracion toda su experiencia relacionada con el cancer y el
tratamiento.

1. Hableme acerca de cuando supo que estaba enfermo de cancer.
a. ¢Que hizo usted cuando se enterd de que tenia cancer?
¢ DoOnde estaba?
¢Recuerda qué le dijo el médico?
¢ Qué pensod en ese momento?
¢Se lo dijo a otras personas? ¢Por qué?
¢Quiénes lo supieron? ¢Por qué?
g. ¢Enqué lugar de su cuerpo tiene el cancer?
2. ¢Queé es para usted el cancer?
a. ¢Como obtuvo esa informacion?
b. ¢Sabe usted en qué consiste su enfermedad?
c. ¢Qué es para usted la quimioterapia?
3. ¢Cbmo ha sido la experiencia de tener esta enfermedad (cancer)?
a. ¢Como ha sido su experiencia con la EPS?
¢COmo ha sido su experiencia con el equipo médico?
¢Qué tan grave es la enfermedad que usted tiene? ¢ Por qué?
. ¢Siente algun temor actualmente relacionado con su enfermedad? ;Cual es?
4. ;Como ha afectado su vida esta experiencia?
¢Como ha afectado sus relaciones interpersonales?
¢Han cambiado sus actitudes frente al cancer ahora que lo tiene? ;Por qué?
¢En qué sentido?
c. ¢Qué creia usted del cancer antes de tenerlo? ;Han cambiado en algo esas
creencias ahora que lo tiene? ¢Por qué? ¢En qué sentido?
. ¢Como ha afectado sus ocupaciones diarias? ¢Su trabajo?
e. ¢Han cambiado sus proyectos de vida ahora que tiene cancer? ;Por qué? ¢En
qué sentido?
f. ¢Se siente distinto ahora que tiene cancer? ¢ En qué sentido?

-~ ® o0o

2o o

o &

2 Tomado y adaptado de: Yaskowich, K.M., & Stam, H.J. (2003). Cancer Narratives and the Cancer Support Group. J Health Psychol,
8(6): 720-737. DOI: 10.1177/13591053030086006
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5. ¢Qué es importante en su vida ahora?

a.

¢Esto que ahora es importante es diferente a aquello que era importante para
usted antes de tener el cancer? ;En que sentido?

6. ¢Queé cosas le han ayudado a afrontar esta experiencia de tener cancer?
7. ¢Ha habido algin momento durante su experiencia con el cancer en el cual
haya sentido que no podia afrontarlo?

a.
b.

Por favor hableme de eso.
¢ Qué hizo para superarlo?

8. ¢Como ha sido recibir la quimioterapia? Cuénteme desde la primera vez que
se la administraron.

a.

b.
C.
d

=@

¢En qué consiste la quimioterapia?

¢Para qué sirve la quimioterapia?

¢ Qué costo tiene la quimioterapia?

¢Sabe usted como se llaman los medicamentos que le aplican durante la
quimioterapia?

¢Usted cdmo se imaginaba que era una guimioterapia antes de que se la
hicieran? ¢ Cambio su pensamiento acerca de ella? ;Por qué?

¢Qué ha sido lo més dificil de hacerse quimioterapia?

¢Quién le ha ayudado en sus quimioterapias?

¢ QUué sentimientos experimenta cuando le hacen la quimioterapia?

¢Le recomendaria usted a otras personas que se hicieran la quimioterapia?
¢Por qué?

9. ¢Cbmo ha sido la experiencia con el trasplante de médula ésea?

a.
b.

¢En qué consiste el trasplante de médula 6sea?

¢Qué tipos de trasplante de médula hay y cudl es el suyo? ¢Sabe por qué
eligieron este tipo de tratamiento para usted?

¢Para qué sirve el trasplante de médula?

¢ Qué costo tiene el trasplante de médula?

¢Sabe cuales son los pasos del trasplante de médula y en cuél se encuentra
usted?

¢Usted como se imaginaba que era un trasplante de médula antes de que se
lo hicieran? {Cambio su pensamiento acerca de é1? ;Por qué?

¢Qué ha sido lo més dificil de hacerse el trasplante de médula?

¢Quién lo ha acompafiado y como le ha ayudado?

¢Que sentimientos ha experimentado en el tiempo de la hospitalizacion y
con el aislamiento y el encierro?

¢Le recomendaria usted a otras personas que se hicieran un trasplante de
médula? ¢Por qué?
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PARTE I1l. OTRAS PREGUNTAS REALIZADAS: Hace referencia a las preguntas que
le permiten al entrevistador profundizar en algin aspecto, y no se encuentran en el esquema
de la entrevista.

PARTE IV. OBSERVACIONES: Hace referencia a las anotaciones que hace el
entrevistador de las conductas que observa durante el desarrollo de las sesiones de
entrevista.
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ANEXO 2, CAPITULO 2

Entrevista en profundidad

PROTOCOLO DE ENTREVISTA EN PROFUNDIDAD

NARRATIVA DEL PERSONAL DE LA SALUD

Descripcion

Objetivo: Evaluar en profundidad las representaciones sociales del cancer y del tratamiento
oncologico en el personal de salud, su experiencia con ésta Gltima en el manejo del paciente
oncoldégico y la valoracion que hace de ella.

Poblacién: Profesionales de la salud o personal paramédico que sean parte del equipo de
cuidado del paciente oncoldgico en quimioterapia y/o TMO.

PARTE I. INSTRUCCIONES PARA EL ENTREVISTADOR

Esta es una entrevista semi estructurada y por lo tanto, permite al entrevistador profundizar
en los aspectos que a su criterio sean relevantes para lograr el objetivo propuesto.

Antes de iniciar la entrevista, el entrevistador debe solicitar consentimiento al personal para
grabar la conversacién. Indicard que de esta manera podra ponerle toda la atencion
requerida y no se distraera escribiendo todas sus respuestas. También indicara que esa
grabacion es solo para él y que nadie tendra acceso a ella. Incluso, sera borrada una vez
transcrita la entrevista. Si el entrevistado llegara a negarse, se le indicara que el
investigador tendra que escribir todas sus respuestas al pie de la letra en el computador, por
lo cual pueden tardarse un poco mas de lo presupuestado que es aproximadamente una
hora.

Sin excepcidn, el entrevistador sera respetuoso de toda la informacion proporcionada por el
personal de salud. No emitird opiniones ni juicios de valor y estara siempre atento a animar
y motivar la conversacion. Siempre tranquilizard al entrevistado con respecto a la
confidencialidad de la informacion que esta proporcionando.

Se sugiere seguir el orden en el que se presentan las preguntas. No obstante, no hay
inconveniente en que el entrevistador asigne a las preguntas el orden que parezca mas
conveniente de acuerdo con su interés y con las caracteristicas del proceso evaluativo.
PARTE Il. PREGUNTAS PARA LA ENTREVISTA

A continuacion se presenta el esquema que se tendra en cuenta para el desarrollo de la
entrevista en profundidad. Es importante que el entrevistador motive la narracion con base
en las preguntas estimulo (1-6) y realice las preguntas que sean necesarias para
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complementarla. Debe evitar a toda costa que se convierta en un interrogatorio. El objetivo
fundamental es permitir al entrevistado expresar a través de la narracion toda su experiencia
relacionada con el tratamiento del cancer de los pacientes oncoldgicos.

1. ¢Qué cree que es el cancer para sus pacientes?

a.
b.

¢De ddénde obtienen informacion sobre la enfermedad?
¢Qué es para ellos la quimioterapia?

2. ¢CoOmo cree que afecta el cancer la vida de un paciente?

a.
b.

¢ Como afecta sus relaciones interpersonales?

¢Cree que cambian los proyectos de vida cuando alguien tiene cancer? ¢Por
qué? ¢En qué sentido?

¢Cree que el paciente se siente distinto cuando tiene cancer? ¢En qué
sentido?

3. ¢Cree que lo que es importante en la vida de un paciente cambia cuando sabe
que tiene cancer?

4. ¢Qué cosas le ayudan a un paciente a afrontar la experiencia de tener cancer?

5. ¢CoOmo cree que es para un paciente recibir la quimioterapia?

a.

¢Cdémo cree que el paciente imagina que es una quimioterapia antes de que
se la hagan? ¢Por qué?

¢ Qué cree que es lo mas dificil de hacerse quimioterapia?

¢Qué sentimientos cree que experimenta un paciente cuando le hacen la
quimioterapia?

6. ¢COomo cree que es la experiencia con el trasplante de médula 6sea para el
paciente?

a.

¢Cémo cree que se imagina el paciente que es un trasplante de médula antes
de que se lo hagan?

¢Qué cree que es lo més dificil para el paciente de hacerse el trasplante de
médula?

¢Qué sentimientos cree que experimenta el paciente en el tiempo de la
hospitalizacién y con el aislamiento y el encierro?

PARTE Ill. OTRAS PREGUNTAS REALIZADAS: Hace referencia a las preguntas que le
permiten al entrevistador profundizar en algin aspecto y no se encuentran en el esquema de

la entrevista.

PARTE IV.

OBSERVACIONES: Hace referencia a las anotaciones que hace el

entrevistador de las conductas que observa durante el desarrollo de las sesiones de

entrevista.

138



ANEXO 2, CAPITULO 3

Entrevista en profundidad

PROTOCOLO DE ENTREVISTA EN PROFUNDIDAD
POBLACION GENERAL

Descripcion

Obijetivo: Evaluar en profundidad las representaciones sociales del cancer y del tratamiento
oncoldégico en la poblacion general y la valoracion que hace de éstos.

Poblacion: Poblacion general sin diagnostico de cancer.
PARTE I. INSTRUCCIONES PARA EL ENTREVISTADOR

Esta es una entrevista semi estructurada y por lo tanto, permite al entrevistador profundizar
en los aspectos que a su criterio sean relevantes para lograr el objetivo propuesto.

Antes de iniciar la entrevista, el entrevistador debe solicitar consentimiento al personal para
grabar la conversacion. Indicara que de esta manera podra ponerle toda la atencién
requerida y no se distraera escribiendo todas sus respuestas. También indicard que esa
grabacion es so6lo para él y que nadie tendra acceso a ella. Incluso, serd borrada una vez
transcrita la entrevista. Si el entrevistado llegara a negarse, se le indicara que el
investigador tendra que escribir todas sus respuestas al pie de la letra en el computador, por
lo cual pueden tardarse un poco mas de lo presupuestado que es aproximadamente una
hora.

Sin excepcidn, el entrevistador sera respetuoso de toda la informacién proporcionada por
las personas. No emitira opiniones ni juicios de valor y estara siempre atento a animar y
motivar la conversacion. Siempre tranquilizard al entrevistado con respecto a la
confidencialidad de la informacion que esta proporcionando.

Se sugiere seguir el orden en el que se presentan las preguntas. No obstante, no hay
inconveniente en que el entrevistador asigne a las preguntas el orden que le parezca mas
conveniente de acuerdo con su interés y con las caracteristicas del proceso evaluativo.

PARTE Il. PREGUNTAS PARA LA ENTREVISTA

A continuacion se presenta el esquema que se tendra en cuenta para el desarrollo de la
entrevista en profundidad. Es importante que el entrevistador motive la narracion con base
en las preguntas estimulo (1-7) y realice las preguntas que sean necesarias para
complementarla. Debe evitar a toda costa que se convierta en un interrogatorio. EI objetivo
fundamental es permitir al entrevistado expresar a través de la narracion todo lo que cree
acerca del cancer y del tratamiento del mismo.

139



¢ QUuEé cree que es el cancer?

a.
b.

¢En donde se obtiene informacion sobre la enfermedad?
¢QUué es la quimioterapia?

¢ Coémo cree que afecta el cancer la vida de un paciente?

a.
b.

¢ Como afecta sus relaciones interpersonales?

¢Cree que cambian los proyectos de vida cuando alguien tiene cancer? ¢Por
qué? ¢En qué sentido?

¢Cree que el paciente se siente distinto cuando tiene cancer? ¢En qué
sentido?

¢Cree que lo que es importante en la vida de un paciente cambia cuando sabe
que tiene cancer?

¢ Qué cosas cree que le ayudan a un paciente a afrontar la experiencia de tener
cancer?

¢ COmMo cree que es para un paciente recibir quimioterapia?

a.

¢Como cree que el paciente imagina que es una quimioterapia antes de que
se la hagan? ¢Por qué?

¢ Qué cree que es lo mas dificil de hacerse quimioterapia?

¢Qué sentimientos cree que experimenta un paciente cuando le hacen la
quimioterapia?

¢ Como cree que es un trasplante de médula dsea?
¢ Coémo cree que es un trasplante de médula 6sea para un paciente?

a.

¢Cémo cree que se imagina el paciente que es un trasplante de médula antes
de que se lo hagan?

¢Qué cree que es lo mas dificil para el paciente de hacerse un trasplante de
médula?

¢Qué sentimientos cree que experimenta el paciente en el tiempo de la
hospitalizacién y con el aislamiento y el encierro?
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ANEXO 3.

Ejercicio de asociacion libre

Por favor siga cuidadosamente las instrucciones que se describen a continuacién. De esta
manera, garantiza que la recoleccion de la informacion que se esta buscando, sea confiable.

Instrucciones para el investigador.
ASOCIACION CLASICA

Paso 1. Representaciones personales. Proporcione la siguiente instruccién al participante:
Yo le voy a mencionar algunas palabras. Lo Unico que usted tiene que hacer cuando
escuche cada una de ellas, es decirme 5 palabras que se le vengan al pensamiento al
escuchar esa palabra. Verifique que el participante comprendié la instruccion haciendo un
breve ejercicio que consiste en mencionarle la palabra: “sol” y esperar a que le dé 5
palabras asociadas con ella. Si el participante no comprendid la instruccién, repita el
ejercicio con la palabra: “noche”. Una vez que el participante haya comprendido la
dinamica, proceda a ejecutar el ejercicio como se describe a continuacion.
Mencione primero la palabra: “cancer” y espere a que el participante le diga las cinco
palabras que asocia con ella. Luego pronuncie la palabra “quimioterapia” y haga
exactamente lo mismo que con la primera. Después del mismo modo, con las palabras
“trasplante de médula dsea”.
El investigador debera anotar las palabras en una hoja destinada para tal fin.
iATENCION!

e Sin excepcidn, usted debera abstenerse de inducir respuestas o sugerir palabras.

e Agradezca al paciente y refuerce su ejecucion.

Paso 2. Repitale al participante las cinco palabras que asocié con céncer diciéndole:
“Perfecto. Ahora le voy a pedir que estas cinco palabras en las que usted pensé cuando le
dije cancer (las lee) las organice segln las importancia que tienen para usted, ubicando de
primera la mas importante”. Repita el mismo procedimiento con la palabra
“Quimioterapia’ y con las palabras “trasplante de médula osea’ .
iATENCION!

e Sin excepcion, usted debera abstenerse de inducir respuestas o sugerir palabras.

e Escriba las respuestas del participante.

e Agradezca al participante y refuerce su ejecucion.

ASOCIACION POR SUSTITUCION
Paso 3. Representaciones atribuidas. Concluya este ejercicio pidiéndole al participante que
realice lo siguiente: “Muy bien. Ahora le voy a pedir que se ponga en el lugar de los

(médicos o pacientes) y me diga qué cree que ellos responderian al escuchar la palabra
“cancer”... al escuchar la palabra “quimioterapia” o “trasplante de médula osea’.
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Finalmente, solicitele al participante que organice las palabras segin la importancia,
asumiendo que es esa otra persona.
iATENCION!

e Sin excepcion, usted debera abstenerse de inducir respuestas o sugerir palabras.

e Escriba las respuestas del participante.

e Agradezca al participante y refuerce su ejecucion.
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ANEXO 4

Consentimiento informado

Titulo de la investigacion: )

CANCER Y TRATAMIENTO ONCOLOGICO: REPRESENTACIONES SOCIALES
DE LA POBLACION GENERAL, EL PACIENTE ONCOLOGICO Y MIEMBROS
DEL EQUIPO DE SALUD

Nombre del investigador: Maria Isabel Gonzalez - Psicéloga

JUSTIFICACION

Para los miembros del equipo de salud es muy importante saber cémo entienden los
pacientes que padecen cancer, qué es la enfermedad y en qué consisten algunos
tratamientos para la misma, tales como la quimioterapia y el trasplante de médula 6sea. De
ello depende en gran medida la aceptacion o rechazo del tratamiento, la adhesion y la
colaboracion y participacion directa en el mismo.

Este estudio lo esté realizando Maria Isabel Gonzéalez, Psic6loga con amplia experiencia
clinica y quien actualmente esta haciendo sus estudios de Doctorado en la Universidad de
Bolonia, Italia.

OBJETIVO

El objetivo de esta investigacion es identificar las convergencias y las divergencias de las
representaciones sociales sobre el cancer y el tratamiento oncol6gico (trasplante de médula
Osea y quimioterapia) presentes en la poblacién general, los pacientes con cancer y los
miembros del equipo de salud y establecer el perfil sociodemogréfico de cada grupo de
poblacién participante

PROCEDIMIENTO:

Si usted es paciente de esta institucion, familiar de un paciente 0 miembro del equipo de
salud y decide participar en esta investigacion lo Unico que tendrd que hacer es tener una
entrevista con el investigador en la que se le realizaran varias preguntas sobre el cancer y su
tratamiento. Con el propdsito de que el investigador pueda estar muy atento a lo que usted
le cuente, consideramos muy importante grabar en audio la conversacion.

MOLESTIAS O RIESGOS ESPERADOS

En general, participar en esta investigacion no le generara mayores molestias. Si al hablar
del cancer o de su tratamiento usted se siente incomodo o indispuesto, puede suspenderse la
entrevista o puede retirarse de la entrevista o del grupo sin ningun problema.

BENEFICIOS QUE PUEDE OBTENER AL PARTICIPAR EN LA
INVESTIGACION

Estamos seguros de que expresar nuestros conocimientos y compartir nuestras experiencias
es benéfico. Alivia y permite sentirse mejor. Un espacio para que nos escuchen, siempre es
un beneficio. Usted tendra esa oportunidad de compartir sus experiencias al participar en
esta investigacion.
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PARTICIPACION VOLUNTARIA

Esta es una invitacion a participar en esta investigacion. Sabemos que lo que usted nos
pueda aportar comunicandonos su experiencia, serd de inmensa importancia para nuestro
proposito. Usted es libre de aceptar o no esta invitacion. Si decide no participar, no habré
ningdn inconveniente.

Por lo tanto, su participacion es totalmente voluntaria. Si usted decide participar, tardara
cerca de 1 hora en la entrevista. Toda la informacion que usted proporcione es
absolutamente anonima y confidencial. Ni su médico ni las personas del equipo de salud
tendran acceso a los datos que usted brinde. Esta grabacion sera transcrita y guardada por la
investigadora en la Universidad del Rosario y sélo ella podrd escucharla o verla. Su
participacion nos ayudard a quienes trabajamos con personas que han desarrollado un
cancer a comprenderlas cada vez mejor y a darles una mejor atencion integral.

En caso de que acepte participar en la investigacion, debe saber que:

- Su IDENTIDAD no seré revelada.

- Usted puede retirarse de la investigacion en cualquier momento, sin que ello le ocasione
ningun problema.

- TODA la informacién que usted nos proporcione es totalmente CONFIDENCIAL. Es
decir que no le sera revelada a nadie.

- El investigador esta dispuesto a responder cualquier duda o inquietud que usted tenga con
respecto a la investigacion (procedimientos, riesgos, beneficios, etc.). Para tal efecto, puede
comunicarse con la Doctora Maria Isabel Gonzalez al teléfono 3108594966 de lunes a
viernes de 7 am a5 pm.

Yo identificado con cédula de ciudadania nimero

de , declaro que he leido y comprendido el
presente documento, que me han aclarado las dudas que tuve en relaciébn con mi
participacion en este estudio y que deseo participar voluntariamente en el estudio, por lo
que para dejar constancia de ello, firmo este documento en presencia de dos testigos, en la
ciudad de ,eldia___ del mesde del afo

Yo identificado con cédula de ciudadania nimero

de , declaro que autorizo que se grabe en audio

la entrevista que tendré por lo que para dejar constancia de ello, firmo este documento en

presencia de dos testigos, en la ciudad de , el dia ___ del mes de
del afio

Firma del participante:
NUmero de cédula: de
Direccion:
Teléfono:

Firma del testigo 1:
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NUmero de cédula: de

Direccion:

Teléfono:

Firma del testigo 2:

NUmero de cédula; de

Direccion:

Teléfono:

Firma del investigador:

NUmero de cédula:

de
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