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Introduccion

La enfermedad y la muerte, condiciones inherentes a la existencia de los seres vivos, han
sido motivo de preocupacién y atencién para los seres humanos, lo cual los ha llevado a
generar construcciones que les permitan comprenderlas y significarlas. Histéricamente, el
cancer ha sido uno de los diagnosticos mas temidos por la humanidad por las consecuencias
que generan tanto la evolucion natural de la enfermedad como el tratamiento oncologico. En
consecuencia, alrededor de esta enfermedad se han construido diversidad de Representaciones
Sociales (RS), que de acuerdo con Jodelet (1999), les permiten a las personas explicar,
significar, ajustarse y asimilar (el cancer) y que por supuesto son a su vez el resultado de la
interaccion social y del contexto social especifico. Todas las RS permiten volver familiar lo
extrafio pues para afrontar una idea o una percepcion extrafia, como puede ser la enfermedad,
la anclamos en una ya existente y asi, todo va adquiriendo un significado en el proceso de la
cotidianidad. Los conceptos familiares y las imé&genes contribuyen en primer lugar a describir
y luego a explicar. Lo extrafio se asimila y se unifica en la representacion de un nuevo objeto
en el proceso. Una operacion de descodificacion exige transformar los simbolos “extrafios” en
“familiares”. Los conceptos y las imagenes se objetivan y de esa manera se convierten en
cosas autocontenidas (Moscovici, 1988a). La Teoria de las Representaciones Sociales (TRS),
propuesta por Moscovici en 1961, “ocupa un lugar aparte en la Psicologia Social, tanto por los
problemas que plantea como por la escala de fendmenos con los que trata” (Moscovici, 1988a;
p. 211) y favorece el estudio de las relaciones entre fendmenos sociales y cognoscitivos,
comunicacion y pensamiento. Las RS permiten crear informacion en tanto que su funcion es
familiarizarnos con lo extrafio de acuerdo con las categorias de la cultura en la que estamos
inmersos 0 a la que pertenecemos (Moscovici, 1988a). Al respecto, Nascimento-Schulze,
Garcia y Arruda (1995) indican que la TRS ha demostrado ser Util para establecer diagnosticos
psicosociales con respecto a asuntos importantes del area de la salud en tanto permiten obtener
informacidn socialmente importante sobre objetos relevantes y de esa manera, apoyar el
desarrollo de programas de salud. Asi, en tanto permite conocer los “caminos de pensamiento”
de las personas sobre un determinado objeto de representacién, la TRS favorece a la vez el

desarrollo de una teoria psicosocial de conocimiento.



La investigacidn sobre las RS de la salud y de la enfermedad ha sido objeto de interés a
partir de la publicacion de la obra de Claudine Herzlich en 1969: Santé et maladie, Analyse
d"une représentation sociale. Los estudios no solamente han abordado estos objetos de
representacion de manera genérica (Nascimento-Schulze, Garcia y Arruda, 1995; Radley y
Billig, 1996; Jovchelovitch y Gervais, 1999; Alvarez, Acevedo y Duran, 2008) sino especifica
buscando explicar el significado que las personas le dan a enfermedades como, por ejemplo, el
Sindrome de la Inmunodeficiencia Adquirida (Sida) (Echabe y Rovira, 1989; Paez et al., 1991;
Joffe, 1995; Joffe y Bettega, 2003), la tuberculosis (Porto, 2007) o el cancer (Cagnin, Liston y
Dupas, 2004; Cascais, Martini y Almeida, 2008; Cannone et al., 2004; Dany et al., 2009;
Giraldo, 2009; Insa, Monledn y Espargallas, 2010). En lo que respecta especificamente a las
RS de los tratamientos para el cancer, aunque existen tres tratamientos clasicos para el manejo
del mismo desde la Medicina convencional, cirugia, radioterapia y quimioterapia, esta Ultima
es la mas popularizada por sus temidos efectos secundarios entre los cuales el vomito, las
nauseas y la alopecia son los més reconocidos y temidos. Estas reconocidas consecuencias de
la quimioterapia no solo justifican el temor que suscita, sino la construccién de RS sobre ella.
Aungue mucho menos que para el cancer, algunos investigadores se han interesado en develar
las RS de la quimioterapia (Cannone, Dany, Dudoit et al., 2004; Regnier-Denois, Poirson,
Soum-Pouyalet, y Chauvin, 2009).

No obstante, estudios como el andlisis bibliométrico realizado por Eslava y Puntel (2002)
indican que aunque el estudio de las RS de la salud y de la enfermedad es un tema
fundamental para comprender algunos fenémenos como el mantenimiento de practicas y de
creencias populares y la forma en que interactlan los aspectos culturales en los procesos de
tratamiento y curacion de las enfermedades, la produccion y el desarrollo de bibliografia
indexada sobre el tema continGa siendo limitada. Y si es asi en relacion con el estudio
genérico de las RS de la salud y de la enfermedad, lo es mucho méas con temas especificos que
se derivan de la experiencia con la enfermedad, por ejemplo del cancer, como puede ser el
tratamiento convencional y no convencional. Por ejemplo, los estudios sobre préacticas
populares en pacientes oncoldgicos son francamente escasos.

Hace trece afios que ingresé al escenario de la Oncologia. Sin imaginarlo, pero
especialmente sin planearlo, fui actriz en este escenario que le dio y le cambio radicalmente el

sentido a mi vida personal y profesional. En él, he jugado el papel de estudiante, de profesora,



de psicologa, de investigadora, de amiga e incluso, de paciente. Por él han pasado seres
maravillosos que me dieron el honor de acompafarlos en el dificil camino del cancer, que me
ensefaron el significado del coraje, de la dignidad, del amor, del compromiso y de la
dedicacion; pero también del sufrimiento y del dolor. También han pasado por este escenario
seres perversos, insensibles e indolentes y otros tan distantes que todo esfuerzo fue
insuficiente para alcanzarlos. He sido afortunada, demasiado quizas, porque desde el dia en
que en un gran Hospital de la ciudad de Bogota un Oncologo y una paciente me dieran la
bienvenida a SU servicio, he sido observadora critica y sensible de esta realidad que nos atafie
a todos: La experiencia del cancer y que a través de este trabajo de investigacion espero poder
representar y transmitir. He sido testigo de los esfuerzos innumerables que hace una persona
por retrasar su muerte, del sometimiento a todos los tratamientos ofrecidos por su equipo
tratante con la mayor dignidad y confianza. Pero también lo he sido de la realizacion de
multiples précticas populares que combinan el pensamiento méagico y el religioso y que los
exponen, con toda su fé, no sélo a realizar rituales religiosos de sanacion sino a consumir toda
clase de brebajes, preparaciones caseras y mezclas de plantas, alimentos y partes de animales
para “combatir”, aunque sea por un corto tiempo, al cancer. En este complejo escenario no
solo son actores los pacientes, sino su familia que emprende la lucha con ellos y los miembros
del equipo de salud que con ahinco ofrecen todos los cuidados que conocen y toda su sabiduria
para apoyarlos en el proceso de enfermedad, de recuperacién y de muerte, afrontando con
desconcierto algunas de las alternativas buscadas y ejecutadas por los pacientes y sus
familiares.

Es justamente a partir de esta experiencia profesional y personal que surge la motivacién de
indagar sobre el objeto de representacion de este estudio cualitativo: la Medicina Popular
(utilizada por los pacientes con cancer), es decir la “serie de creencias, conceptos y practicas
en torno a la salud y la enfermedad, que son construidas espontaneamente por un grupo
humano a partir de referencias externas (cientificas o no), sin un sistema formal de
construccion del conocimiento, que puede tener eficacia 0 no, y que no muestra elementos
suficientes para ser considerado sistema médico tradicional ya que no hay cabezas médicas
reconocidas ni posee un conocimiento estructurado como modelo médico” (Zuluaga y Correal,
2002, p. 44). Este tipo de Medicina es ampliamente utilizada entre los pacientes con cancer en

Colombia. Algunos factores como la cultura magico-religiosa caracteristica de este pais, el



mencionado legado historico, la estigmatizacion del cancer (Palacios-Espinosa y Zani, 2012) y
el diagnostico de esta enfermedad en estados avanzados (Ministerio de la Proteccion Social e
Instituto Nacional de Cancerologia, 2010), son solo algunos de los factores asociados al uso de
este tipo de Medicina entre estos pacientes. Se sabe que utilizan toda suerte de mezclas de
alimentos, frutas, verduras, plantas medicinales y animales. Pero ¢Cudl es el significado que
tiene la Medicina Popular para el paciente con céncer? ;Cual para su familia? ;Cual para el
personal de salud que lo atiende?

Este estudio cualitativo tuvo como objetivo develar cuales son las RS de la Medicina
Popular para estos tres grupos poblacionales, actores en el escenario de la experiencia del
cancer.

El presente documento esta estructurado en varias partes. La parte | proporciona al lector
algunos aspectos centrales, que no pretenden ser agotados, sobre la TRS, la Medicina Popular
y el contexto colombiano. De esta manera, se presenta la perspectiva epistemologica desde la
cual se abordan las RS en este estudio asi como algunas definiciones y elementos de la TRS.
Se presenta la definicion de Medicina Popular, su diferenciacion con otras Medicinas y sus
origenes y caracteristicas. Finalmente, se hace una descripcién general de Colombia como
pais suramericano en el cual el uso de la Medicina Popular es tradicional y frecuente. Es en
ese contexto especifico en el que se significa, se explica, se entiende la Medicina Popular y
por tanto, es en la experiencia del paciente con cancer colombiano, de su familia y del
personal de salud que ejerce la Oncologia en Colombia, que estas practicas adquieren sentido.
Conocer la experiencia que el paciente, la familia y el trabajador de la salud que cuida al
paciente oncolégico tienen con el cancer, es esencial para develar las RS sobre la Medicina
Popular. Porque es justamente en el marco de esa experiencia que emerge con significado y en
la actualidad, los estudios y publicaciones disponibles sobre el significado que la Medicina
Popular tiene para el paciente oncologico, su familia y el personal de salud son francamente
escasos. Por consiguiente, la parte Il esta constituida por cuatro capitulos estructurados en
forma de articulos, en los cuales se presentan con detalle los aspectos metodologicos del
estudio y el analisis de los resultados.

El primer articulo versa sobre las RS de la Medicina Popular en el paciente con cancer
adulto. Once pacientes narraron su experiencia con el cancer, la quimioterapia y la Medicina

Popular; ellos y otros veintinueve pacientes (40 en total) realizaron ejercicios de asociaciones



libres con estos tres objetos como palabras estimulo. Ademas, se realizaron siete grupos
focales con un total de 62 pacientes. Tras realizar una triangulacion de los datos, los resultados
son coherentes con lo descrito en la literatura encontrandose que el cancer continda siendo
representado por los pacientes como un ser perverso y mortal, la quimioterapia genera
sentimientos ambivalentes en los que la fe en la curacidon es alta pero predomina un profundo
temor por los efectos colaterales que produce. En cambio, la Medicina Popular se representa
como una salida optimista a la angustiante situacion que esta viviendo el paciente y una
apuesta a la vida.

El segundo articulo versa las RS de la Medicina Popular en el familiar del paciente
oncolégico adulto. Se realizaron entrevistas a profundidad con 11 familiares y tanto ellos comi
14 familiares mas (para un total de 25) realizaron ejercicios de asociaciones libres con las
palabras estimulo cancer, quimioterapia y Medicina Popular. Este es un capitulo en particular
relevante por la escasez de antecedentes empiricos sobre el tema con esta poblacion. Los
resultados sugieren que para los familiares el cancer es sinébnimo de muerte, la quimioterapia
es un tratamiento médico iatrogénico aunque necesario y la Medicina popular una contra
capaz de mantener con vida y fortaleza al paciente oncolégico.

El tercer articulo se centra en develar las RS de la Medicina Popular en el personal del
equipo de salud encargado de tratar al paciente oncolégico. Se realizaron 22 entrevistas a
profundidad con diferentes profesionales y técnicos y ellos ademas de otros cuatro (26 en
total) realizaron ejercicios de asociaciones libres sobre el cancer, la quimioterapia y la
Medicina Popular. Se encontré que el personal de salud representa a la Medicina Popular
como una realidad incombatible de los pacientes y de la familia, que tiene efecto placebo
sobre ellos y que definitivamente esta relacionada con el pensamiento magico religioso, la fé y
la ignorancia de quienes la realizan. Se discute la importancia de las RS de la Medicina
Popular y su impacto sobre la atencién del paciente.

El cuarto articulo presenta las similitudes y las diferencias en las RS de la Medicina
Popular en los tres grupos poblacionales estudiados. Los resultados se basan en la
triangulacion de los datos obtenidos a partir de las entrevistas, los grupos focales y los
ejercicios de asociaciones libres realizados con los diferentes participantes. Los hallazgos
generales permiten concluir que los tres grupos coinciden en representar el cancer como

sinbnimo de muerte, una enfermedad grave que genera miedo, amenaza, sufrimiento y



presencia de la familia. La quimioterapia se representa como el tratamiento médico disponible
para el céncer, generador de efectos secundarios desagradables e intenso malestar para el
paciente. Y la Medicina Popular como una alternativa, generadora de esperanza en los
pacientes, basada en compuestos naturales (partes de animales, alimentos y mezclas de ellos)
que le permiten al paciente contribuir a la curacién del cancer y a sobrellevar el malestar
provocado por la quimioterapia. En cuanto a las diferencias, se encontré que el paciente y la
familia representan al cancer personificandolo, mientras que el personal de salud lo considera
simplemente una enfermedad. La quimioterapia es para los pacientes y la familia un
tratamiento destructivo pero obligado porque es de lo que dispone la Medicina Occidental,
mientras que para el personal de salud, es la esperanza que tiene el paciente de prolongar su
vida y obtener calidad de vida. Finalmente, la Medicina Popular es para el paciente y la
familia, una alternativa en la que depositan su fé y confianza, mientras que el personal de
salud no cree en sus supuestos efectos sobre el cancer y ademas, la considera una fuente de
estafa y engario para el paciente.

En la parte 11l de este trabajo, se presentan conclusiones generales, se discuten algunos de
los hallazgos y se plantean algunos interrogantes que podrian favorecer el desarrollo de una

linea de investigacion en el tema.



Parte |
Breves consideraciones introductorias a la Teoria de las Representaciones Sociales

(TRS), la Medicina Popular y el contexto colombiano



La Teoria de las Representaciones Sociales (TRS)
La TRS estd fundamentada en la Sociologia y en la Psicologia, con especial

posicionamiento en la Psicologia Social. El soci6logo Emile Durkheim fue su precursor al
desarrollar en su obra el concepto de representaciones colectivas, mientras que el psicélogo
Serge Moscovici fue su fundador al introducir el concepto de representaciones sociales (RS)
(Ramirez, 2007); no obstante la clara diferencia conceptual entre los dos términos.

Definiciones y conceptos en la TRS

Para la Psicologia Social, la propuesta tedrica de Moscovici tuvo importantes implicaciones
epistemoldgicas para la Psicologia Social al desarrollarse “como una nueva perspectiva
psicosocioldgica sobre el conocimiento de los fendmenos sociales, su naturaleza, sus causas y
sus consecuencias para los individuos, los grupos y el entorno social” (Valencia, 2007; p. 51).
Sin embargo, la TRS ha sido ampliamente criticada e incomprendida. De acuerdo con
Moscovici (1988a), hay dos razones para tal incomprension, fundamentadas en la perspectiva
de la Psicologia Social Clésica. La primera es que la definicidn de los conceptos propios de la
Psicologia Social, son ambiguos. Propositivamente, Moscovici relata preferir la ambigiiedad
en la definicion de representacion social para controlar de alguna manera el efecto pernicioso
de la exactitud; considera que la definicion excesivamente precisa no es el camino para
construir ciencia. No obstante, se han propuesto definiciones de este concepto. Por ejemplo,
Clémence, Devos y Doise (2001) propusieron considerar que “las RS se definen como teorias
del sentido comun sobre topicos de relevancia social. La emergencia y el desarrollo de estas
representaciones presupone la existencia de un sistema de referencia comun de conceptos
abstractos y generales de conocimiento experto que seran objetivados y difundidos en el
conocimiento lego” (p. 89). Por su parte, De Rosa (1993) plantea que las RS son “vias de
conocimiento peculiares para la realidad social, que surgen en la vida diaria en el curso de la
comunicacion interpersonal y que se dirigen a la comprensién y al control del ambiente fisico-
social. Esto implica una opcion tedrica esencialmente orientada hacia una perspectiva
constructivista e interaccionista de la génesis, las funciones y los procesos relacionados con la
construccion de conocimiento social” (p.4). Araya (2002), ha indicado que las RS son
“sistemas cognitivos en los que es posible reconocer la presencia de estereotipos, opiniones,

creencias, valores y normas que suelen tener una orientacion actitudinal positiva o negativa.



Se constituyen, a su vez, como sistemas de cddigos, valores, l0gicas clasificatorias, principios
interpretativos y orientadores de las practicas, que definen la llamada conciencia colectiva, la
cual se rige con fuerza normativa en tanto instituye los limites y las posibilidades de la forma
en que las mujeres y los hombres actian en el mundo” (p.11).

“Una representacion social es un conjunto de pensamientos y sentimientos que son
expresados por actores a través de conducta verbal o abierta y que constituyen un objeto para
un grupo social” (Wagner, Duveen, Farr et al., 1999; p. 96). “En la TRS los objetos son
entidades socialmente constituidas (p. 96) [...] y los objetos sociales estan constituidos por
representaciones [...] entonces, los fendémenos que componen el mundo local de un grupo son
los objetos sociales” (Wagner et al., 1999; p. 97). La eleccién del objeto de representacion es
crucial para que emerjan las propiedades, las funciones y las formas en que los sistemas de
representacion convergen para generar conductas, comunicaciones y relaciones sociales. De
esto se derivan dos tipos de estudios: 1) los que abordan la transformacion de saberes a medida
que se difunden en la sociedad o de que se cristalizan como respuesta a las restricciones
institucionales y en defensa de una identidad colectiva. 2) Los que abordan la elaboracion que
las personas hacen de su experiencia personal bajo la presion de modelos y de categorias que
toman de su cultura de grupo y de los cambios que conocen a partir de la evolucion de
précticas colectivas (Jodelet, 1984).

La RS es una construccién y a la vez una expresion de la persona. Termina
constituyendo una forma de saber, de conocimiento que nos permite expresarnos en el mundo
y con los demas; una representacion es “una forma de saber practico que conecta un sujeto a
un objeto” (Jodelet, 1999; p. 59). Es una organizacion de opiniones construidas socialmente,
relativas a un objeto dado, que resulta de un conjunto de comunicaciones sociales intra e
intergrupales que permiten controlar el ambiente (orientando las conductas) y apropiarse del
mismo en funcidn de los eventos simbolicos que son caracteristicos del grupo de pertenencia
(Roussiau y Bonardi, 2001).

La segunda razon por la que segun Moscovici la TRS ha sido incomprendida, es que la
Psicologia Social se propone explicar fendmenos religiosos, politicos y culturales y por tanto
buscard los principios que subyacen a la transformacién de los elementos subjetivos en
objetivos y de estos en subjetivos. Entonces, Moscovici considera que las RS pueden tener un

papel importante en la Psicologia Social. De esta manera, indica que “las representaciones



sociales [...], hacen referencia a los contenidos del pensamiento cotidiano y al conjunto de
ideas que da coherencia a nuestras creencias religiosas, ideas politicas y las conexiones que
creamos espontaneamente asi como respiramos. Estas nos permiten clasificar a las personas y
objetos, comparar y explicar conductas y objetivarlas como partes de nuestro entorno social”
(Moscovici, 1988; p. 214).

Es justo por esa incomprension que la TRS carece de un nicho especifico; porque en la
Psicologia Social las representaciones se denominan fendmenos sociales pero no se tratan
como tal (Moscovici, 1988). Para Moscovici, las RS se generan y se adquieren y en
consecuencia regulan las interacciones e intercambios entre las personas; es decir guian la
accion (Valencia, 2007). Segun Murray (2002), la TRS permite conectar lo individual con lo
social y al ser las RS un fendmeno dindmico, no estan dadas sino que se crean y se re-crean en
la interaccidn social cotidiana. Las representaciones se transforman de un contexto al otro y
por supuesto, dependen de manera importante del observador. De hecho, “las
transformaciones son un sintoma crucial del estado de una sociedad” (Moscovici, 1988; p.
222).

Una vision dinamica de las RS basada en la tensidn derivada de las formas de pensamiento
como coexistencia, en lugar de separacion de lo racional y lo irracional, lo verdadero y lo
falso, lo cientifico y lo pre-cientifico y asi mismo lo mégico y lo mitico, es uno de los aspectos
fascinantes de la TRS, en el entendimiento de génesis social, en la circulacién y la
transformacion del pensamiento cotidiano, entre conocimiento y creencias, ciencia y sentido
comun. Su valor heuristico se torna inmediatamente evidente y poderoso frente a los
fendmenos ante los cuales modelos puramente racionales y cognoscitivos, son insuficientes
para explicar los elementos irracionales de la mente social a los que consideran como simples
preconceptos o errores que deben ser eliminados (De Rosa, 2009).

Es necesario resaltar la complejidad que subyace a considerar la RS como guia para la
accion de un grupo o de una persona’. Tal y como lo expresa Valencia (2007), estan
implicados: “a) procesos cognoscitivos; b) apropiacion de modelos de comportamientos

socialmente aceptados; c) una red de comunicaciones a diferentes niveles de explicacion y de

! “Si una representacion es una “preparacién para la accion”, ella no lo es solamente en la medida en que guia el
comportamiento, sino sobre todo en la medida en que ella remodela y reconstituye los elementos del medio ambiente en
donde [este] debe tener lugar” (Moscovici, 1976; p. 47; citado por Valencia, 2007; p. 59).
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transmision; d) la intervencion de diversos contextos sociales y culturales; e) la combinacién
de todos en un devenir historico” (p. 58).

Al ser de caracter cognoscitivo, Jodelet resalta que las RS tienen un aspecto constituyente
que se refiere al proceso de pensamiento, y otro constituido que se refiere a los productos o
contenidos (Valencia, 2007). El proceso de pensamiento se estudia desde los postulados
cualitativos; de acuerdo con Moscovici (1984), la RRS permite estudiar la forma en que el
sujeto se detiene en formas de pensamiento ya existentes impidiéndole pensar libremente y
obligandolo a concebir el mundo de una manera concreta. De hecho, las RS tienen su mayor
fortaleza en su naturaleza implicita, ignorada por el sujeto; esto implica que entre mas
ignorante es el sujeto de su existencia, mas fuerte y poderosa es la RS. Al respecto, Markovéa
(1996) indica que un sujeto puede verse dividido entre dos procesos: 1) aquellos que
promueven la expresion explicita de conceptos como son los procesos educativos y de
explotacion cientifica y 2) aquellos que desalientan el pensamiento independiente y
promueven la circulacion de ideas relativamente implicitas y estables como es el caso del
conocimiento socialmente compartido y del conocimiento implicito (por ejemplo, los tabues).
Sin embargo, es claro que la mayoria de las formas y procesos de conocimiento no son
estrictamente cientificos ni tampoco RS. De esta manera, Markové (2003) indica que la TRS
supone que los contenidos y los significados de las RS estan estructurados y entonces, el
objetivo del investigador es identificarlos, describirlos y analizarlos.

Los elementos constitutivos de las RS se explican a partir de dos procesos fundamentales
que forman y estructuran a las RS: objetivacién y anclaje, que a su vez son responsables de su
emergencia y organizacion.

La objetivacion es un proceso a través del cual los grupos sociales construyen un saber
comun basado en intercambios y opiniones compartidas; y se desarrolla en tres fases a saber:
1) seleccion o construccidn selectiva; 2) esquematizacion estructurante; 3) naturalizacion.

En cuanto al anclaje, es un proceso a través del cual se trata de enraizar la representacion
en el espacio social para darle uso en la cotidianidad. Permite comprender como se construye
una representacion social en relacién con los valores, las creencias y los conocimientos de los
que dispone el grupo social de donde ella ha emergido; en consecuencia, se integra a una red
ya existente de significados. Es decir que el anclaje supone una integracion cognoscitiva,

caracterizada por la versatilidad, un proceso que tiene cuatro modalidades segun el
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planteamiento de Jodelet: 1) asignacion de sentido; 2) instrumentalizacién del conocimiento
(adaptacion del conocimiento que se ha adquirido de manera reciente con las necesidades
sociales de expresion o de comprension de la realidad vivida, dandole al individuo cierta
sensacion de seguridad al percibir algin grado de control sobre el ambiente y de reconocer su
lugar en él); 3) integracion de los procesos: anclaje y objetivacion y 4) enraizamiento en el
sistema de pensamiento (conocimiento previo e informacidn reciente se unen simultdneamente
en el pensamiento originando un nuevo contenido) (Valencia, 2007). Entonces, la objetivacién
permite que la informacion se transforme en una imagen-representacion, mientras que el
anclaje indica como ésta es utilizada y modulada en beneficio de los grupos (Valencia, 2007).

Después de 1990, Moscivici reconceptualizo la TRS y de la comunicacién en lo que se
denominaron themata y thematizacion. Los primeros son de acuerdo con Markova (2003),
conceptos dialdgicos que contribuyen de manera significativa al desarrollo tedrico de la TRS
como teoria del conocimiento. Asi mismo, los themata son fundamentales en el modelo de
coexistencia del mito, ciencia, RS y memoria cultural colectiva (De Rosa, 2009). De Rosa
(2009) cita en extenso a Moscovici (1993), para indicar que themata hace referencia a
“unidades cognitivas permanentes y estables que forman representaciones -cientificas
particulares y las transforman [...] Una vez que un objeto esta insertado dentro de un tema que
es radicalmente impronunciable porque su Unico contenido es potencial - potencial, no tacito
ni implicito - , este se convierte en contenido real de una representacion cuando queda anclado
en un contexto, en una red de significados. Estar anclado significa que tiene una referencia y
que recibe un determinado valor semantico” (p. 162-163; De Rosa, 2009; p. 42).
Adicionalmente, cabe citar a Moscovici y Vignaux (2001) para concretar que Themata son
preconcepciones establecidas por largos periodos de tiempo que hacen alegoria a historias y
creencias sociales y que han adquirido la condicidn de imagenes genéricas.

En el estudio de las RS es fundamental determinar su contenido; de hecho, diversos tipos
de analisis de datos son adecuados para definir el universo semantico constitutivo y los
vinculos estructurantes de las mismas. No obstante, limitar el estudio de las RS a su contenido
podria generar la impresion de que son realidades en si mismas, con autonomia, por lo que es
pertinente pensar primero en describirlas y luego en explicarlas. Por consiguiente, “todo
estudio exhaustivo de las RS debe al mismo tiempo describirlas como realidades objetivas y

considerar su anclaje dentro de las dinamicas relacionales. Estudiar el anclaje de las RS es
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buscar un sentido para la combinacion particular de nociones que forman su contenido. Este
sentido no puede ser definido solamente por el andlisis interno de los contenidos seméanticos
de una representacion, sino que se refiere necesariamente a otros significados que rigen las
relaciones simbdlicas entre actores sociales. Dicho de otra manera, el significado de una RS
estd siempre anclado en los significados mas generales que intervienen en los acercamientos
simbdlicos propios de un campo social dado” (Doise, 1992-3; p. 189). De acuerdo con Doise
(1992-3), hay tres tipos de anclaje: 1) versado sobre la intervencion de las creencias o valores
generales que pueden organizar nuestras interacciones simbolicos con los demas. No son
compartidas de la misma forma por todo el mundo pero intervienen en gran parte de las
relaciones y evaluaciones sociales. 2) Versado sobre la forma en que las personas representan
los vinculos entre posiciones o categorias sociales. 3) Versado sobre el vinculo que establece
el investigador entre RS y posiciones sociales particulares ocupadas por las personas;
suponiendo que cada insercion social compartida entre individuos da lugar a intercambios y
experiencias especificos que modulan las representaciones (Doise, 1992-3).

Una RS siempre se insertara en un marco de referencia pre-existente, bien sea en forma de
conversion (alterando el marco de pensamiento de origen) o de adaptacion (insertandose en un
sistema ya conocido) y se caracterizara por su dinamismo a nivel individual y sociocultural en
especial en referencia al lenguaje y al uso de la informacion. Ademas, en la formacién de las
RS, la objetivacion y el anclaje transforman las ideas pasadas en un contenido mental
concreto. Asi, las ideas no familiares pueden ser familiares al vincularse con episodios
familiares historicos o culturalmente familiares (Joffe, 2002).

El afrontamiento simbdlico es central en la TRS si se considera que ante las condiciones
valoradas como amenazantes para un grupo, siempre habra formas materiales de afrontar pero
también formas simbolicas de hacerlo. En primer lugar, para poder afrontar simbolicamente,
para poder hablar acerca de una amenaza o0 de un evento desconocido o extrafio y
comunicarlo, el grupo utiliza el anclaje. De esta manera, lo anclan en términos familiares y en
representaciones. Asi mismo, el afrontamiento simbolico se acomparia siempre de un discurso
que lleva a la formacion de una representacion objetivada, esto es en forma de una imagen, de
una metafora o de un simbolo. Este discurso esta siempre nutrido por la informacion que
proviene de los medios de comunicacion masiva y de las conversaciones cotidianas. De esta

manera, los grupos buscaran como referente aquella informacion compatible con su manera de
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pensar y con las ideas que tienen de un determinado evento u objeto, a lo que se denomina
objetivacion. Es decir, el mecanismo por el que un conocimiento representado socialmente
toma una forma especifica (Wagner et al., 1999). “La objetivacion captura la esencia del
fenomeno, lo hace inteligible para las personas” (Wagner et al., 1999; p.99) y lo introduce en
el repertorio del sentido comdn del grupo. Asi, una vez que el afrontamiento colectivo
simbdlico resulta en una representacion mantenida por una proporcion significativa del grupo,
se constituird en significado de comprensién y comunicacion en la vida cotidiana y se
compartiran. Entonces, la identidad social se convierte en una consecuencia directa de las
representaciones compartidas en un grupo. Por ser una aproximacion social y psicolégica que
permite estudiar las regularidades de la vida social, las RS deben capturar el fenémeno de
estudio en su totalidad histérica y dinamica; reconociendo el contexto cultural y las
caracteristicas de la dindmica social, politica y econémica del grupo (Wagner et al., 1999).

De acuerdo con lo mencionado hasta el momento, una RS es una forma de conocimiento
préctico siempre referida a un objeto y tiene tanto una actividad de simbolizacion en tanto
permiten construir realidad, como una actividad de interpretacion (expresion) en relacién con
el objeto de representacion. Asi mismo, esta estructurada en procesos (que son los que
permiten la generacion y transformacion de lo no familiar en familiar, de lo extrafio en
convencional) y contenidos que son inseparables; los contenidos producen la significacion
social del objeto de representacién y son el resultado de informaciones, actividades, imagenes,
opiniones, proposiciones, reacciones y evaluaciones (Elejabarrieta, 1991). Tres dimensiones
estructuran los contenidos de las RS y se constituyen en una forma operativa de analizarlas: 1)
Informacion: conocimiento que se tiene sobre el objeto social representado (cantidad, nivel,
calidad, fuente de la informacidn de la que se dispone) y que lleva a cuestionarse acerca de las
diferencias entre la experiencia y el contacto directo con el objeto, y la interseccién mediadora
de los medios de comunicacion masiva (Elejabarrieta, 1991). En la divulgacién de la RS, los
medios de comunicacion masiva adquieren un valor singular en relacion con su circulacion
(Joffe, 2002; Valencia, 2007). Es a traves de ellos que el conocimiento cientifico se propaga
entre el sentido comdn (Joffe, 2002). De esta manera, es pertinente mencionar que existen tres
formas de divulgacion de las RS: difusion, propagacion y propaganda (Valencia, 2007).
Cuando Moscovici se refiere a las representaciones sociales, piensa en una red de conceptos e

imagenes atados de distintas maneras segun las interconexiones entre las personas y los
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medios de comunicacion que sirven para establecer comunicacion (Moscovici, 1988).
2) Campo de representacion; se refiere a aspectos especificos del objeto representado tales
como la imagen, el modelo social, la estructura y la organizacion, y con los cuales una persona
puede construir un espacio figurativo articulado con un minimo de informacion (Elejabarrieta,
1991). Si dentro de la especie humana, la palabra es un canal privilegiado para la definicion, la
objetivacion y la construccion de la realidad, esta ultima no puede definirse exclusivamente
por medio del significado de la palabra. Imagenes, sonidos, conductas, ritos son otras formas
de generar y de comunicar aspectos “multiformes” (no necesariamente complementarios o
antagonistas) de las RS (De Rosa, 2001). De hecho, el estudio de la RS no debe limitarse a
escuchar las palabras y textos, debe estar abierto al descubrimiento de los significados y los
simbolos que se comunican a través de las imagenes (De Rosa, 2001). La imagen en las RS
puede ser considerada a la vez como: a) una fuente capaz de activar las RS o de favorecer el
desarrollo de nuevas RS; b) un producto de las RS, una materializacion condensada de una
RS, una expresion directa del proceso de objetivacién; una RS en si misma; ¢) un medio, una
forma especifica de transmision (artes visuales, television, cine, fotografia, nuevas tecnologias
audiovisuales, internet, etc.) a través de las cuales se transmiten nuevas o pre-existentes RS.
La imagen, como registro aparentemente fiel a la realidad, "proporciona los medios para
enmascarar el sentido construido bajo la apariencia del sentido dado"; “naturaliza el mensaje
simbolico”, "dota a la estratagema de una connotacion semantica inocente" y transforma "un
sistema de valores en un sistema de hechos" (De Rosa, 2001). No es casualidad que la imagen,
y el proceso de objetivacion que produce, ocupe bastante espacio en la economia de las RS.
Las RS expresan las creencias y suposiciones de la sociedad, pero suele ocultarse su
convencional y arbitrario caracter bajo el atributo de la universalidad y la objetividad. Asi, los
grupos las perciben como una representacion natural de la realidad social. El caracter
analogico de la imagen esté en particular adaptado a la representacion de estereotipos sociales,
de las "creencias irresistibles”, arraigado en las dimensiones mas profundas de nuestra
memoria colectiva (imagenes y estereotipos comparten la misma naturaleza paradojica: son el
producto de una historia, pero ocultan su origen histérico y convencional, bajo el atributo de la
objetividad) (De Rosa, 2001). 3). Actitud; es la dimension evaluativa y afectiva, que orienta la
conducta de las personas y que antecede a las otras dimensiones en tanto sobresale y perdura

sobre informaciones insuficientes o imagenes poco estructuradas (Elejabarrieta, 1991).
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La TRS trata acerca de la forma en que los seres humanos se apropian de los
acontecimientos y de la informacion que circula en la sociedad; de aquella a través de la cual
se construye un pensamiento social, popular o del sentido comun por medio del discurso o del
dialogo cotidiano (Banchs, 2007) y por consiguiente, “la accion social sera estudiada como
forma de pensamiento y précticas sociales socialmente adquiridas y reproducidas que los
sujetos aplican a su accion, explicando estas ultimas por las intenciones y decisiones de estos”
(Valencia y Elejabarrieta, 2007; p. 109).

Moscovici (1988) indica que hay tres vias a través de las cuales las representaciones se
tornan sociales, dependiendo de las relaciones intragrupales: 1) las representaciones pueden
ser compartidas por todos los miembros de un grupo aun si no fueron producidas por este. A
estas se les denomina representaciones hegemaonicas y estan presentes en todas las practicas
simbolicas y afectivas, son uniformes y coercitivas, reflejan homogeneidad y estabilidad. 2)
Otras representaciones son el resultado de la circulacion del conocimiento y de las ideas
pertenecientes a los subgrupos que estdn mas o menos en contacto. Cada subgrupo crea su
propia version y la comparte con los otros. Estas son denominadas representaciones
emancipadas en tanto suponen cierta autonomia con respecto a la interaccion en los segmentos
de la sociedad, son el resultado de intercambiar y compartir un conjunto de interpretaciones o
simbolos. 3) Las representaciones generadas en el curso del conflicto social, de la controversia
social, y que no toda la sociedad comparte. Estan determinadas por relaciones antagonistas
entre los miembros de y son mutuamente excluyentes. Se denominan representaciones
polémicas ya que son el producto de la oposicién entre grupos y solo se expresan en términos

de un dialogo con un interlocutor imaginario.

Funciones de las RS

En la Psicologia Social, la representacion social tiene una funcion explicativa (Moscovici,
1988). De hecho, epistemoldgicamente, la TRS es diferente de los modelos de la cognicion
social y en esencia es de caracter explicativo (Moliner, 2007). De acuerdo con Elejabarrieta
(1991), las RS tienen funciones teoricas y funciones sociales. Las primeras son: 1) Interpretar
y reconstruir la realidad social; 2) integrar la novedad y servir de referencia social en el tiempo
y 3) orientar los comportamientos y las relaciones sociales. En cuanto a las funciones sociales,

estas se producen en dos planos. En el plano intragrupal, las RS son el sistema de pensamiento
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compartido por los miembros de un grupo para establecer un marco de referencia
sociocognoscitivo de interpretacion y reconstruccion de la realidad, que legitima el
conocimiento aceptado y las formas de pensar correctas para el grupo. En el plano intergrupal,
las RS favorecen comprender la forma en que los grupos sociales generan un conocimiento de
si mismos frente a otros grupos que los diferencia positivamente y los dota de significatividad
y sentido en la vida cotidiana.

También las RS pueden verse como un marco general del conocimiento individual y como
un modelo para la construccién y la distribucion del conocimiento (Flick, 1994), cuyas
funciones bésicas son 1) organizar e interpretar el universo en el que se vive; 2) orientar
conductas y comunicaciones y 3) asimilar el universo mental de objetos culturales, ideales o
materiales novedosos” (Jodelet, 1984; p. 26).

De acuerdo con Abric (1994), fundador de la Teoria del Nucleo Central y lider de la
perspectiva estructural para el analisis de las RS, las funciones de las RS son: 1) conocer la
realidad a través de una pre-codificacion del conocimiento y de su integracion en un marco de
referencia comun significante y en coherencia con las normas, valores y practicas del grupo. 2)
una funcion de identidad que permite definir y afirmar una membresia y una posicion con
respecto a otros grupos en el mismo campo social. 3) Guiar la conducta y las practicas
definiendo el propdsito de la situacion, produciendo anticipaciones y expectativas con respecto
a qué estd o0 qué no estd permitido con respecto a la conducta. 4) Justificar la diferenciacion
social pero también las opiniones y las acciones hacia los objetos del entorno.

Villarroel (2007) indica que las RS tienen las funciones de comprender, explicar y dominar
los hechos de la vida cotidiana. Las RS permiten crear informacion en tanto que su funcion es
familiarizarnos con lo extrafio de acuerdo con las categorias de la cultura en la que estamos
inmersos o a la que pertenecemos (Moscovici, 1988). Todas las RS permiten volver familiar lo
extrafio. Lo que es extrafio genera disonancia o contradiccion entre dos cogniciones. Para
afrontar una idea o una percepcion extrafa, la anclamos en una ya existente. Y todo va
adquiriendo un significado en el proceso de la cotidianidad. Los conceptos familiares y las
imagenes contribuyen en primer lugar a describir y luego a explicar. Lo extrafio se asimila y se
unifica en la representacion de un nuevo objeto en el proceso. Una operacion de
descodificacion exige transformar los simbolos “extranos” en “familiares”. Los conceptos y

las imagenes se objetivan y de esa manera se convierten en cosas autocontenidas (Moscovici,
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1988). Asi, en el proceso de la construccion de la RS, los conceptos no familiares se conectan
con otros familiares. Es una forma de anclar el conocimiento experto, de procesarlo, si se
considera que las personas tienen diversos conocimientos previos, creencias y experiencias.
Por lo tanto, construir una RS implica que las personas van a recurrir a referencias
compartidas en sistemas de significacion comunes que les permitiran localizarse o
posicionarse, aunque de manera diferenciada, en un marco de referencia comdn (Clémence,
Devos y Doise, 2001).

Las personas construimos representaciones que nos permiten explicar, significar, ajustarnos
y asimilar el mundo en el que vivimos y a la vez son el resultado de la interaccion social y del
contexto social en el que nos desarrollamos, convivimos y construimos nuestras propias
realidades; no son individuales (Jodelet, 1999). Son RS que “nos guian en la forma de
nombrar y definir juntos los diferentes aspectos de nuestra realidad cotidiana, en la forma de
interpretarlos, detenernos sobre ellos y, si es el caso, tomar una posicion, respetarla y
defenderla” (p. 47). Asi, las RS permiten construir un mundo; todos las producimos y las
utilizamos y es precisamente este el factor crucial para la generacion de la confianza que
subyace a las relaciones. Son “un fendémeno especifico relacionado con una forma particular
de comprender y de comunicar; un modo que crea realidad y sentido comun” (Moscovici,
1984; p. 19). “En el universo consensual, las representaciones tienen una verdad fiduciaria, la
cual se genera por la confianza que tenemos en la informacién y en los juicios que
compartimos con otras personas’” (Moscovici, 1988; p. 233).

Las RS “circulan en el discurso, son llevadas en las palabras, movilizadas en los
mensajes y las imagenes medidticas, cristalizadas en las conductas y en los arreglos materiales
o espaciales” (Jodelet, 1999; p. 47). “Cada vez que un saber es generado y comunicado, se
convierte en parte de la vida colectiva, estamos involucrados. Y en particular, cuando esos
saberes sirven para resolver un problema social o para la explicacion de algin evento [...] En
suma, todo lo que emerge de la ideacion colectiva nos toca en algun grado” (Moscovici, 1999;
p. 101).

Asi, cuando nos enfrentamos a una nueva situacion, para acogerla hacemos uso de las RS y
su estudio tiene como requisito establecer o definir el objeto de representacion; en este caso, la
Medicina Popular. En tanto se identifica este objeto, se le restituye simbdlicamente al hacerlo
presente, al dotarlo de significado (Jodelet, 1999).
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En el marco de la TRS, “el individuo es actor dado que las informaciones a las que es
confrontado son remodeladas, categorizadas segun procesos bien especificos. Pero esta
reconstruccion no es independiente del contexto social en la que tiene lugar. Al contrario, esta
es el resultado de un conjunto de interacciones que son ante todo, sociales” (Roussiau y
Bonardi, 2001; p. 18). Asi, la TRS “considera el conocimiento (tanto tedrica como
empiricamente) en relacion con los contextos local, social, cultural e historico en los cuales se
genera y se utiliza” (Flick, 1988; p. 5). Es importante resaltar que en este marco tedrico, el
conocimiento ingenuo nunca se considera sesgado o falso; “se trata de “otro” conocimiento
que el de la ciencia pero adaptado a y corroborado por la accién sobre el mundo. Su
especificidad de la que dan cuenta una formacién y unas finalidades sociales, es un objeto de
estudio epistemoldgico no solo legitimo sino necesario para comprender plenamente los
mecanismos del pensamiento y para tratar el saber cientifico en si mismo” (Jodelet, 1999; p.
63). En una misma cultura, en un mismo contexto, un mismo objeto de representacion tendra
diferentes significados.

“Cada uno de nosotros sin duda acepta la idea de que los contenidos y significados
representados varian dentro de la misma sociedad, la misma cultura, como sus medios de
expresion linglistica. Pero estamos obligados a asumir que estas diferencias en el
significado y contenido deben ser juzgadas segun diferencias en la forma de pensamiento
y comprension, en definitiva, segin los principios de racionalidades distintas”
(Moscovici, 1988a; p. 246).

De hecho, los responsables de estas diferencias son los contextos de comunicacion, las
especificidades del universo consensual y del universo abstracto en el que se elaboran las
representaciones y por lo tanto, los contrastes entre ellos estdn socialmente marcados y
reforzados de acuerdo con la forma de racionalidad (Moscovici, 1988a). Las representaciones
se transforman de un contexto al otro y por supuesto, dependen de manera importante del
observador. De hecho, “las transformaciones son un sintoma crucial del estado de una

sociedad” (Moscovici, 1988; p. 222).
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Algunos aspectos epistemologicos de la TRS
Actualmente, las Representaciones Sociales (RS) han adquirido especial posicionamiento

en la Psicologia Social y disponen de un cuerpo sélido de conocimientos con su propio marco
epistemoldgico, tedrico y metodologico (Jodelet, 1999). De hecho, De Rosa (1993) indica que
los siguientes son los principios epistémicos de la TRS: 1) integracion entre las perspectivas
constructivista e interaccionista. 2) Concepcion interaccionista basada en las dindmicas de los
intercambios interpersonales y sociales. 3) Metafora del sujeto como “actor” de la vida
cotidiana. 4) Concepcion de “sociedad organizada™ articulada y estratificada en clases, grupos,
subgrupos e individuos localizados. 5) Mundo social tratado sobre la base de la complejidad
de sus contenidos y de sus implicaciones normativas, ideoldgicas y de valores; integracion
entre forma y contenido. 6) Importancia que se da en el orden simbdlico de la propia cultura:
conceptos sociales como conjuntos de informacion social e histéricamente transmitidos, re-
elaborados a través de la interaccién entre individuos y grupos y reconstruidos por actores
sociales sobre la base de la experiencia. 7) Centrarse en qué tipo de RS y de qué es la RS. 8)
Representaciones como un conjunto de componentes racionales/no racionales,
I6gicos/emocionales, normativos y evaluativos con valores que guian a accion.

Desde el punto de vista epistemoldgico, la propuesta de Moscovici sobre las RS se opuso al
conductismo y al positivismo dominante en la Psicologia de la década de los afios sesenta del
siglo XX. lgualmente, estd estrechamente ligada con la tradicion clésica de las Ciencias
Sociales mas que con la Psicologia Social de los afios cincuenta y sesenta de ese siglo. Desde
entonces, se han consolidado tres grandes grupos de abordaje de las RS: 1) Representado por
Denise Jodelet en franca cercania con la propuesta original de Serge Moscovici (centrada en la
complejidad de las representaciones); 2) representado por Willem Doise en Ginebra (centrada
en la produccion y circulacion de las representaciones y de cardcter mas sociolégico); 3)
representado por Jean Claude Abric en Aix en Provence (centrada en los procesos
cognoscitivos y por tanto en la estructura de las representaciones, de lo cual resulta la teoria
del nucleo central, previamente mencionada).

Los dos primeros grupos representan lo que Banchs (2000) denomind la aproximacion
procesual de las RS, en el cual esta centrado el presente estudio; y el tercero, la aproximacion
estructural, cada uno de ellos con sus respectivas caracteristicas (figura 1) y sus respectivos

presupuestos epistemologicos y ontologicos (figura 2).
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APROXIMACION | PROCESUAL | | ESTRUCTURAL
(modos de apropiacion

de 1aTRS)
| EMPARENTADA CON | Postura socioconstruccionista que supera al Psicologia Social
Interaccionismo Simbdlico Procesual Cognitiva de la linea
norteamericana
| Grupo 1 | | Grupo 2 | | Grupo 3 |
| REPRESENTADO POR | | JODELET/MOSCOVICI | | DOISE | | ABRIC |
| CENTRADO EN | | Aspecto (0 pensamiento) constituyente | Aspecto (0 pensamiento)
constitutivo
| ANALISIS DE | | Procesos | | Contenidos |
K\
Cognoscitivos o De interaccion y
mentales contextuales
(de caréacter individual) (de carécter social)
ENFOCADOS EN
Los aspectos sociocognoscitivos de procesamiento de Lo permanente o
informacioén lo diverso
La funcionalidad de las representaciones sociales en crear
y mantener précticas sociales
MAYOR América Latina (México, Venezuela y Brasil) | | Europa

INVESTIGACION

CARACTERISTICAS ot » Centrado en
DISTINTIVAS DE LA E:;ggﬂg C#;’Ir[rt]?etrlr:/éoutico identificar la estructura
APROXIMACION Enfoque centrado en la diversidad o el ndcleo
Enfoque centrado en los aspectos procedentes : Des_arro_llar
de la filosofia, la lingiistica y la sociologia explicaciones acerca
. Interés en el objeto de estudio en cuanto a sus de las funciones de esa

vinculaciones sociohistoricas y culturales estructura
especificas

Definicion del objeto como instituyente mas que como

instituido

e o o o

Figura 1. Caracteristicas generales de las aproximaciones procesual y estructural de las RS

Nota. Elaborado con base en: Banchs, M.A. (2000). Aproximaciones procesuales y
estructurales al estudio de las representaciones sociales. Papers on Social Representations.
Textes sur les représentations sociales, 9, 3.1-3.15.
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APROXIMACION
(modos de apropiacion

PROCESUAL | |

ESTRUCTURAL

PRESUPUESTOS
EPISTEMOLOGICOS
(Modelos de
conocimiento de la
realidad o vias de acceso

Abordaje hermenéutico (el ser humano es
productor de sentidos; se analizan las
producciones simbdlicas, los significados y el
lenguaje por medio de los cuales los seres
humanos construyen el mundo en el que viven)

Epistemologia dialéctica (Markova, 1998)
Métodos de recoleccidon y analisis cualitativo
Triangulacién

Psicologia Social Cognoscitiva de la linea
norteamericana dominante

Técnicas correlacionales y de anélisis
multivariados

Ecuaciones estructurales

Estudios experimentales

ESTUDIO DEL
FENOMENO
COGNOSCITIVO SE
HACE A PARTIR DE
LOS CONTENIDOS
REPRESENTATIVOS

Campo estructurado | |

Ndcleo estructurante

PRESUPUESTOS
ONTOLOGICOS
(naturaleza de la realidad
social o naturaleza del
objeto de estudio)

« Se develan los constituyentes de la
representacion

» Su estudio se centra en el sentido y la
significacion de los contenidos

Aprehender un conocimiento del sentido
comun versatil y diverso combinando
perspectivas y métodos que buscan dos
aspectos centrales y diferentes de las
representaciones sociales: 1) el conocimiento
subjetivo y social y 2) las actividades de
produccion, aplicacién y difusion.

+ Se develan estructuras elementales
alrededor de las cuales se establecen los
sistemas representacionales

+ Su estudio se centra sobre los procesos y
mecanismos de organizacién de los
contenidos, independiente de su
significacion.

Llegar a conocer tanto los mecanismos
cognoscitivos de constitucién, como las
funciones, dimensiones y elementos de una
estructura cognoscitiva.

GRANDES
DIFERENCIAS ENTRE
LAS
APROXIMACIONES

USO DEL LENGUAJE

. Propio del metaparadigma
socioconstruccionista

. Describir los significados en todo el
esplendor simbdlico

. Seres humanos o actores sociales

. Précticas, acciones o praxis

. Discurso, lenguaje, comunicacion

. Sentidos, significados, simbolos

. Propio del metaparadigma
positivista

. Corroborar, confirmar, clasificar

hipétesis, teorias y métodos

Sujetos

Conductas

Cogniciones, esquemas, cognemas

Estructuras, organizaciones,

l6gicas

EL SIGNIFICADO DE “LO SOCIAL”

Condiciones de produccion de las
representaciones
Condiciones de circulacion de las
representaciones
Funciones sociales
Determinacion social lateral (relacionada con la
pertenencia a los grupos)
Determinacion social central (pertenencia a una
Nacion, pais, cultura) que atraviesa la
representacion

Esencia de la representacion; en ello se
inscriben la memoria social, los valores, las
normas, las creencias, etc.

Figura 2. Presupuestos epistemoldgicos, ontoldgicos y principales diferencias entre las
aproximaciones procesual y estructural de las RS

Nota. Elaborado con base en: Banchs, M.A. (2000). Aproximaciones procesuales y
estructurales al estudio de las representaciones sociales. Papers on Social Representations.
Textes sur les représentations sociales, 9, 3.1-3.15.
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De acuerdo con Flick (1994), hay tres areas en las que se representan diversas formas de
conocimiento cotidiano: 1) la vida cotidiana pre-cientifica, 2) el area de influencia de las
ciencias y 3) la racionalizacion cientifica de la vida cotidiana. A su vez, en cada una de ellas,
las formas de conocimiento divergen en funcion del nivel en el que se producen. En la vida
cotidiana pre-cientifica los mitos y las religiones (nivel colectivo) influencian el sentido
comun (nivel cotidiano). En el area de influencia de las ciencias, el sentido comun influencia
el conocimiento cientifico (nivel colectivo) presentdndose una relacion de influencia
bidireccional entre este y las RS (nivel cotidiano) pero ambos (conocimiento cientifico y RS)
remplazan al sentido comdn. Y ademas, el conocimiento cientifico, remplaza también los
mitos y las religiones. En el &rea de la racionalizacion cientifica de la vida cotidiana, las RS
(nivel cotidiano) influyen en el conocimiento cotidiano (nivel cotidiano) y en la ideologia
(nivel colectivo) y ambos influyen en el conocimiento cientifico (nivel colectivo). Ademas, la
ideologia influye también en el conocimiento cotidiano (nivel cotidiano) (Flick, 1994).

En conclusion, a través del andlisis del conocimiento cotidiano se pueden estudiar las RS.
Justamente, los estudios sobre ellas se interesan en la transformacion del conocimiento
cientifico en conocimiento de cotidiano (Flick, 1994) que es justamente parte de lo que se
podré observar en el andlisis de los datos recolectados en este estudio cualitativo sobre las RS
de la Medicina Popular en los pacientes oncolédgicos adultos, sus familiares y los miembros
del equipo de salud tratante. Segun Jodelet (1984) en el estudio de las RS, el individuo
siempre debe ser visto como sujeto social, lo que en significa “un sujeto adulto, inscrito en una
situacion social y cultural definida, con una historia personal y social” (p. 36). No obstante,
sus conductas, individuales, son la manifestacién de tendencias caracteristicas de sus grupos
de pertenencia o de la afiliacion a la sociedad en la que participa; al ser miembro de un grupo

esta definido por sus valores, modelos, tradiciones de conocimiento y normas.

Perspectiva epistemologica del presente estudio

El presente estudio esta enmarcado en la aproximacion procesual y en congruencia con
ello, interesa el proceso de pensamiento (el aspecto constituyente de las RS), el proceso de
elaboracion que han hecho pacientes oncoldgicos, familiares de ellos y miembros del equipo
de salud tratante en un espacio social interactivo, elemento integral de las RS. Por

consiguiente, interesa mas el proceso social que el proceso cognoscitivo individual. En
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acuerdo con Banchs (2000), los actores de este estudio son seres humanos productores de
significados y por ello se ha abordado el estudio del objeto de representacion (la Medicina
Popular) de manera cualitativa, con el uso de entrevistas, narrativas, asociaciones libres y
grupos focales, con el fin de triangular la informacién y respaldar las interpretaciones
realizadas en el analisis de los datos. En coherencia con lo anterior, desde la perspectiva
procesual se analizaron los datos obtenidos a partir de los procesos sociales que conforman el
contenido de las RS sobre la Medicina Popular, privilegiando el anélisis de “lo social, de la
cultura y de las interacciones sociales en general” (Araya, 2002; p.48). A través de las
narrativas, las entrevistas a profundidad y los grupos focales se obtuvo el material del cual se
realiz6 el andlisis de contenido para, tal y como lo plantea Araya (2002), reconstruir el

contenido de la RS.

La Medicina Popular

El objeto de representacion de este estudio cualitativo es la Medicina Popular, que de
acuerdo con Zuluaga y Correal (2002), se define como la “serie de creencias, conceptos y
practicas en torno a la salud y la enfermedad, que son construidas espontaneamente por un
grupo humano a partir de referencias externas (cientificas o no), sin un sistema formal de
construccion del conocimiento, que puede tener eficacia 0 no, y que no muestra elementos
suficientes para ser considerado sistema médico tradicional ya que no hay cabezas médicas
reconocidas ni posee un conocimiento estructurado como modelo médico” (p. 44). En
Colombia, se considera que es el producto de un triple legado: americano, europeo Yy africano
(Gutiérrez de Pineda y Vila de Pineda, 1985) representado por indigenas, espafioles y
esclavos. Siglos atras, antes de la colonizacidn, el sistema médico indigena se caracterizaba
por tener como méaxima autoridad a los chamanes o médicos indigenas con grandes poderes
magicos y capacidades para comunicarse con los espiritus y también a curanderos y jefes
espirituales. Con la llegada de los espafioles a América, ingresaron tambien médicos y
barberos que aunque dotados de conocimientos medicos de tipo méagico-religioso y empirico-
naturalista, acudieron con frecuencia a la ayuda de los chamanes por la efectividad de las
medicinas que administraban. Por su parte, los esclavos que venian con los espafioles sabian

de brujeria, hechiceria el conocian el poder de las hierbas, por lo que actuaron como brujos,
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hechiceros y hierbateros, lo que daria especial posicionamiento a la magia dentro del sistema
médico popular colombiano (Gutiérrez de Pineda y Vila de Pineda, 1985).

En la actualidad, han emergido y se reconocen diversidad de modelos médicos con los
cuales podria confundirse la Medicina Popular como la Medicina Complementaria y
Alternativa que, como la Medicina Popular, incluye el uso de terapias basadas en la
administracion de minerales, de plantas medicinales, partes de animales pero ademas incluyen
el uso de acupuntura o terapia manual sin medicacion (OMS, 2002). La Medicina Campesina
que es exclusiva de las zonas rurales (Zuluaga y Correal, 2002) y la Medicina Tradicional que
en los paises en vias de desarrollo se utiliza como sinénimo de Medicina Alternativa y
Complementaria (OMS, 2002) y que de acuerdo con la OMS (2008), “es la suma completa de
conocimientos, técnicas y practicas fundamentadas en las teorias, creencias y experiencias
propias de diferentes culturas y que se utilizan para mantener la salud y prevenir, diagnosticar,
mejorar o tratar trastornos fisicos o mentales” (Nota descriptiva N° 134). La Medicina Popular
y la Medicina Tradicional en Colombia comparten algunas caracteristicas de las descritas por
(Gutiérrez de Pineda y Vila de Pineda, 1985): 1) conocimientos y practicas populares,
integradas culturalmente; 2) trasfondo de creencia y fe individual y colectiva en ella que
estimula y dirige su accién; 3) cultura manifiesta en ceremonias y practicas, y un contenido
encubierto de fe y creencias individuales y de determinantes estructurales de la colectividad.
Dentro del sistema médico tradicional se distinguen otros dos sistemas: 1) el magico religioso
y 2) el curanderismo. En el primero, se atribuye a fuerzas externas como espiritus, dioses,
hechizos, etc., el origen de la enfermedad. En el segundo se incluye ademas de la presencia del
curandero, la medicina casera (uso inicial de remedios basados en hierbas, productos
minerales y animales, fomentos, compresas, masajes entre otros) para manejar la enfermedad.

De acuerdo con Viesca-Tervifio (1999), tanto el sistema médico tradicional como la
Medicina Popular, son el resultado de la sumatoria de conocimientos y practicas sobre la salud
y la enfermedad, propios y foraneos, que se transmiten generacionalmente, ajustables a las
condiciones sin importar su valor racional o cientifico, y que son capaces de resolver
problemas de salud en una comunidad determinada en coherencia con la cultura de esta
(Viesca-Tervifio, 1999). La Medicina Tradicional tiene referentes mejor definidos y estables

mientras que la Medicina Popular es mas permeable y cambiante (Viesca-Tervifio, 1999).
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La Medicina Popular es ampliamente utilizada entre los pacientes con cancer en
Colombia (Alvarez, 2007; Sanchez y Venegas, 2008; Sanchez y Venegas, 2010). Algunos
factores como la cultura magico-religiosa caracteristica de este pais, el mencionado legado
historico, la estigmatizacion del cancer (Palacios-Espinosa y Zani, 2012) y el diagnostico de
esta enfermedad en estados avanzados (Ministerio de la Proteccion Social e Instituto Nacional
de Cancerologia, 2010), son solo algunos de los factores asociados al uso de este tipo de
Medicina entre estos pacientes. Se sabe que utilizan toda suerte de mezclas de alimentos,
frutas, verduras, plantas medicinales y animales. Ejemplos de ello son las terapias herbales en
las cuales se utilizan plantas consideradas medicinales con objetivos preventivos y
terapéuticos (Firenzuoli y Gori, 2007) como el jengibre, el ajo y el muérdago (Séanchez y
Venegas, 2008). Las terapias bioldgicas organicas que utilizan elementos no herbales como el
cartilago de tiburdn o el selenio (Cassileth, 1999; Sanchez y Venegas, 2008). Y la nutricion y
las dietas especiales para disminuir el riesgo de desarrollar cancer o para curarlo (Cassileth,
1999) como las dietas de Gerson, macrobioéticas, de desintoxicacion o dosis elevadas de
vitaminas (por ejemplo la vitamina C) (Sanchez y Venegas, 2008).

En la actualidad ha resurgido el interés por la comprensién de los fendmenos populares de
la cotidianidad como la salud y la enfermedad (Flick, 2000; Murray, 2002). Este interés se
evidencia tanto en los medios de comunicacion masiva (que hacen uso de las narrativas,
autobiografias y toda clase de historias acerca de personajes que se constituyen en un ejemplo
social) como en la produccion de investigaciones al respecto.

El cancer por ejemplo, es un hot topic o tema de gran interés para la gente. Y justamente ha
sido objeto de RS porque la gente habla de él, comporta e intercambia opiniones y esa es una
condicion esencial para considerarlo RS. Otra condicion es que las creencias tengan
consecuencias que orienten la accién. Es importante retomar que el conocimiento cientifico
alimentara el conocimiento del sentido comun. En el caso del cancer, es comin que en la
cotidianidad se reciba informacion acerca de su epidemiologia pero especialmente de su
tratamiento.

De acuerdo con Banchs (2007), la TRS “ofrece una potente herramienta para entender los
procesos de constitucion del pensamiento social, sus contenidos y sus efectos sobre las
practicas sociales. Al identificar el caracter simbdlico, consciente o inconsciente de esos

procesos y contenidos nos vincula estrechamente con una cultura global y una subcultura
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particular, y nos ayuda a comprender cémo algunos sectores y grupos manejan, se posicionan
y procesan lo atinente a su salud y enfermedad” (p. 231). La TRS proporciona herramientas
que permiten comprender como las fuerzas socioculturales e histéricas impactan los
pensamientos y las acciones de la persona relacionados con la salud.

El cancer es una enfermedad cada vez mas comdn, con la que muchas personas tienen
contacto y experiencia. En consecuencia, cada vez hay méas informacion disponible en el
medio acerca de sus caracteristicas, curso y tratamiento. Informacion de la que el pueblo se
apropia. De acuerdo con Banchs (2007) “[...] la vuelta a la naturaleza y la recuperacion de la
Ilamada medicina tradicional o Medicina Popular [...] hace que el tema de la salud que
siempre ha sido un hot topic”(p. 248), lo haga cada vez mas atractivo.

Y asi, Banchs (2007) cita a Moscovici en extenso para indicar que la gente ha retomado las
medicinas naturales, los remedios basados en hierbas y connotaciones alquimicas entre otros,
porque a través de ellas experimentan la pasion y la devocion que la medicina ortodoxa y las
tecnologias de punta han extinto.

Algunos autores han propuesto que el analisis de las RS en el escenario de la Oncologia,
puede cumplir varias funciones: 1) permitir la descripcion del imaginario social del cancer; 2)
guiar las conductas preventivas; 3) explicar la dindmica de las relaciones sociales que se
desarrollan en tal escenario; 4) comprender el significado que tiene para los actores la
situacion terapéutica y sus elementos; 5) analizar los estatus y los roles de los actores para
comprender la identidad asumida durante el proceso de enfermedad; 6) explicar cémo se vive
la enfermedad a nivel cognoscitivo, social y emocional (Moulin, 2005; Pélard et al., 2008;
Dany et al., 2009).

El contexto colombiano

De acuerdo con Moscovici (1963) son ciertas circunstancias que acontecen en un
momento especifico y que son analizadas por un determinado grupo de personas de
origen especifico lo que resulta en una RS. Por consiguiente, lo que significa el
cancer en el siglo XX para los pacientes, sus familias y el personal del equipo de
salud que lo atiende seguramente no es no es lo mismo que significé en el siglo
XVII para estos mismos grupos poblacionales. Y asi mismo, variara la RS segun el

lugar de origen de estas personas. La presente investigacion se desarroll6 con
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personas colombianas, bien fuera pacientes oncoldgicos, familiares de estos o
miembros del equipo de salud tratante.

En Colombia, se estima que 73.5% de los pacientes con cancer usan Medicina
Complementaria y Alternativa para el manejo de su diagndstico (Sanchez y
Venegas, 2010), dentro de la cual se incluyen toda suerte de remedios caseros y
populares. Este porcentaje supera el de la poblacién general que segin Molassiotis
et al. (2005) es en promedio de 35.9% (con un rango que oscila entre 14.8 y 73.1%).

Colombia es un pais suramericano cuya capital es Bogota y que se encuentra
dividido en 32 Departamentos. Tiene 47.121.089 habitantes, limita al norte con el
mar Caribe, al occidente con el océano Pacifico y Panama, al oriente con Venezuela
y Brasil y al sur con Per( y Ecuador.

Este pais cuenta con una ubicacion tropical que explica que las temperaturas de
todos sus territorios permanezcan relativamente estables durante todo el afo; las
variaciones dependen fundamentalmente de la altitud en la que se encuentren.
Colombia tiene cinco pisos térmicos (calido, templado, frio, paramo y nieves
perpetuas), lo que explica su biodiversidad. Asi, las temperaturas constantes y las
abundantes lluvias hacen de Colombia, un pais tropical (Palacios y Safford, 2005),
en el que abundan la fauna y la flora y la produccién agricola y ganadera son dos
grandes fuentes de sostenimiento econdémico de este pais.

Bogota, ubicada a 2600 metros sobre el nivel del mar, goza de una temperatura
promedio de 13 grados centigrados durante todo el afio, mientras que ciudades
también ubicadas en el Departamento de Cundinamarca, pueden estar a menor
altitud y tener temperaturas superiores a los 28-30 grados centigrados en promedio.

Las tres cordilleras de los Andes no solo determinan la topografia colombiana,
sino la forma de vida de los colombianos que histéricamente se han asentado en sus
altiplanicies por la favorabilidad de su clima, el control de las enfermedades
tropicales y las oportunidades para el desarrollo de la agricultura (Palacios y
Safford, 2005). Segun estos autores, un 9% del territorio colombiano se encuentra
ubicado entre los 1000 y los 2000 metros sobre el nivel del mar y un 6% por encima
de los 2000 metros. La mayoria de la poblacion colombiana vive en este 15% del

territorio y muy poca en zonas altamente calurosas. Sin embargo, aunque los
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altiplanos brindaron a los habitantes colombianos una mayor calidad de vida por las
caracteristicas ya mencionadas, los mayores asentamientos en estas regiones
dividieron al pais economica, cultural y politicamente. Las tres cordilleras de los
Andes dividen el pais convirtiéndose en barreras para la comunicacion entre las
regiones y con el mundo exterior (Palacios y Safford, 2005). Si bien cuenta con vias
fluviales y maritimas muy importantes (dos océanos, el Atlantico y el Pacifico y rios
de enormes magnitudes como el Magdalena y el Amazonas), vastos territorios de
Selva ubicados en el oriente, el sur y el noroccidente del pais interfieren de manera
significativa en las comunicaciones.

Colombia fue conquistada por los espafioles quienes a su llegada encontraron un
territorio poblado por tres grandes grupos indigenas: Caribes, Arahuacos y Chibchas
0 Muiscas (estos ultimos ocupaban varias zonas de las altiplanicies). En lo que hoy
es el Departamento de Cundinamarca, el asentamiento indigena fue de los Chibchas
0 Muiscas, para quienes muchos aspectos de su vida “tenian un significado ritual”
(Palacios y Safford, 2005; p. 46). Este grupo indigena fue la base para el proceso de
mestizaje con los conquistadores espafioles, formandose comunidades mestizas
entre las cuales predominaron elementos culturales de los chibchas (por ejemplo el
consumo de chicha o el juego del tejo, religiosidad popular, rituales funerarios, entre
otros) que unidos con elementos espafioles y propios del proceso de mestizaje,
darian lugar a la “mentalidad colectiva” de estas comunidades (Rueda y Henrik,
1996).

La migracion interna en Colombia ha sido caracteristica de su historia. Segun el
Censo General realizado en 2005 con 41.468.384 de habitantes, cerca de ocho
millones y medio de estos viven en un Departamento diferente de aquel en el que
nacieron (20,6% de la poblacion es migrante interdepartamental), lo que puede
explicarse entre otros factores por movimientos entre fronteras interdepartamentales
en el momento del nacimiento. También algunos de ellos migran hacia las ciudades
principales (Bogota, Medellin, Cali, Barranquilla, Bucaramanga y Cartagena) en
busca de oportunidades laborales.

Cundinamarca, Departamento en el que se encuentra ubicada la capital del pais,

estd en la Region Andina, tiene una topografia variada, todos los pisos térmicos y
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por tanto, variedad climética; aunque predomina el clima frio (12 a 18 grados) en
algunos lugares las temperaturas estdn por debajo de los 12 grados y en otros
superan los 24 grados. Lo anterior explica su notoria biodiversidad y la oportunidad
para la produccion agricola (Gobernacién de Cundinamarca, s.f). Sin contar los
cerca de 8 millones de habitantes de Bogota, Cundinamarca tiene cerca de dos
millones doscientos mil habitantes segin la proyeccion realizada para 2010 por el
Censo General de 2005 (Dane, 2005). Con una extension aproximada de 24210
kilometros cuadrados, limita con cinco departamentos y esta atravesado por el rio
Magdalena. Segun el censo general de 2005, el 6,4% de las personas que habitan en
este departamento y que tiene 15 o mas afios de edad, es analfabeta. En cuanto al
nivel educativo, el 41,7% de la poblacion que alli reside tiene la primaria completa,
el 32,5% es bachiller y el 8,7% un nivel educativo superior (universitario o
postgrado). El 8,7% reporto tener ningun nivel educativo. Es un departamento cuya
principal actividad econémica es el comercio (Dane, 2005), herencia de las
maultiples culturas indigenas que cerca de 3000 afios antes poblaran este territorio
durante la época precolombina.

Desde 1994, todos los Departamentos de Colombia estan clasificados en seis
estratos socioeconémicos que en orden ascendente van del bajo-bajo (1) al alto (6)?,
para identificar las viviendas que reciben servicios publicos pues este dependera
justamente del nivel de ingresos de sus habitantes y por tanto contribuir al
fortalecimiento de una politica de pago solidario de los servicios publicos
domiciliarios y asignacion de subsidios. Dadas las particularidades de las zonas
urbanas y rurales del pais, la estratificacion es diferencial y considera para las
primeras las caracteristicas fisicas de la vivienda, el entorno y la residencialidad de
la zona en la que esta ubicada; por lo tanto, la unidad de estratificaciéon es la
vivienda mientras que en las zonas rurales es el predio o lote en el que esta ubicado
la vivienda. Asi, el estrato depende de la capacidad productiva potencial del predio.
Pero si este no esta destinado a la produccién, se le da mayor valor a la vivienda alli
construida para definir el estrato (Consejo Nacional de Politica Econdmica y Social,

2005). En general, en los hogares pobres (estratos 1 a 3), las necesidades basicas se

2 Ley 142 de 1994; ley 286 de 1996; ley 505 de 1999; ley 689 de 2001; ley 732 de 2002; ley 812 de 2003; ley 921 de 2004
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encuentran en alguna medida insatisfechas (33% en el estrato 1; 12% en el 2; 4% en
el 3) (Consejo Nacional de Politica Econémica y Social, 2005), lo que pone en
evidencia la vulnerabilidad psicosocial de estas personas.

Pese a la historia de violencia en Colombia, desde el afio 2000 la mortalidad
por causas violentas ha disminuido y estas han dejado de ocupar el primer lugar en
lista de causas de mortalidad para otorgérselo a los infartos cardiacos (DANE,
2009). Establecer datos exactos sobre la mortalidad por cancer en Colombia es
complejo por diversas razones entre las cuales sobresalen la imposibilidad de
agrupar la enfermedad por subtipos histolégicos asi como el tamafio y la
distribucion de la poblacion (en zonas rural y urbana) en los diferentes
Departamentos. No obstante, las regiones del pais en donde la poblacién y el
desarrollo econémico son mayores (partes media y alta de las cordilleras occidental
y central, y altiplano cundiboyacense), son areas de alto riesgo para el desarrollo del
cancer (Murillo, Pifieros y Hernandez, 2003). De acuerdo con el Instituto Nacional
de Cancerologia (INC, 2012), en 2010 hubo 773 casos nuevos de cancer de personas
residentes en Cundinamarca, lo que equivale al 12,2% de todos los pacientes
atendidos en esta entidad durante ese afio. De ellas, 311 (12,4%) fueron del régimen
subsidiado y el 57,3% fueron diagnosticadas en etapas avanzadas del céncer
(estadios Il y 1V). En consecuencia, fallecieron 135 personas, de las cuales el
50,37% (68) eran también del régimen subsidiado. En Colombia, la afiliacion al
Sistema General de Seguridad Social en Salud tiene dos regimenes: contributivo y
subsidiado. Al primero se afilian las personas con vinculacion laboral y capacidad
de pago y al segundo se afilia la poblacion pobre como una garantia al respeto del
Derecho fundamental a la salud. No obstante, desde el 1 de julio de 2012, los dos
regimenes pueden acceder al mismo plan obligatorio de salud vigente en Colombia.
El tratamiento con radioterapia, quimioterapia y/o trasplante de médula 6sea para el
céncer, enfermedad catastréfica®, lo cubre en su totalidad el sistema de salud®. No
obstante esta “ventaja”, las condiciones socioeconémicas de muchos pacientes que

les impiden tomar el transporte para acceder a los servicios de salud o regresar a sus

3¢[...] aquellas que representan una alta complejidad técnica en su manejo, alto costo, baja ocurrencia y bajo costo efectividad en su
tratamiento” (Art. 16. Resolucion 5261 de 1994; p. 4).

* Resolucion 5261 DE 1994. (Agosto 5). Por la cual se establece el Manual de Actividades, Intervenciones y Procedimientos del Plan
Obligatorio de Salud en el Sistema General de Seguridad Social en Salud.
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casas, el desplazamiento a vivir en una ciudad donde no tienen redes de apoyo
familiar ni social y las enormes distancias de sus hogares a la ciudad, son entre
muchos otros, factores que obstaculizan su asistencia a las citas médicas y a las
sesiones de tratamiento.

Puede ser posible que el desalentador panorama de supervivencia del paciente
con cancer, ademas del legado historico y cultural que caracterizan el contexto en el
que nacio y se ha desarrollado, lo lleven a recurrir a diversidad de estrategias de
origen magico religioso para afrontar su enfermedad, entre las cuales estan las

précticas de Medicina Popular.
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Parte 11
Articulos sobre las Representaciones Sociales de la Medicina Popular en el paciente
oncoldgico adulto, la familia del paciente y los miembros del equipo de salud
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Capitulo |

Representaciones Sociales de la Medicina Popular en pacientes oncoldgicos
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Introduccion

La vivencia del cancer se ha asociado histéricamente con un temido padecimiento tanto por
los efectos de los tratamientos oncolégicos como por el curso mismo de la enfermedad, ain si
los avances médicos y cientificos prometen en la actualidad un tratamiento mas efectivo, una
mayor sobrevida y un mejor cuidado paliativo. Tal y como lo ilustrara Sontag (2003), “al
cancer nunca se le vio mas que como una maldicion; metaféricamente era el barbaro dentro
del cuerpo” (p. 88) y por lo tanto, es comprensible que sea una enfermedad cuyo temor
trasciende a todas las culturas (Die Trill, 2003). Asi que ante el diagnostico de cancer, se
despliegan maltiples esfuerzos para curarlo o por lo menos, mitigarlo. Entre ellos, esta recurrir
al uso de la Medicina Popular que para efectos de esta investigacion se definira como la “serie
de creencias, conceptos y practicas en torno a la salud y la enfermedad, que son construidas
espontaneamente por un grupo humano a partir de referencias externas (cientificas o no), sin
un sistema formal de construccién del conocimiento, que puede tener eficacia o no, y que no
muestra elementos suficientes para ser considerado sistema médico tradicional ya que no hay
cabezas médicas reconocidas ni posee un conocimiento estructurado como modelo médico”
(Zuluaga y Correal, 2002, p. 44).

Con el &nimo de develar el significado que tiene para los pacientes oncoldgicos adultos la
Medicina Popular, esta investigacion estd enmarcada en la Teoria de las Representaciones
Sociales (TRS) pues esta trata acerca de la forma en que los seres humanos se apropian de los
acontecimientos y de la informacion que circula en la sociedad; de aquella a través de la cual
se construye un pensamiento social, popular o del sentido comun por medio del discurso o del
didlogo cotidiano (Banchs, 2007) y por consiguiente, “la accion social sera estudiada como
forma de pensamiento y practicas sociales socialmente adquiridas y reproducidas que los
sujetos aplican a su accion, explicando estas Gltimas por las intenciones y decisiones de estos”
(Valencia y Elejabarrieta, 2007; p. 109).

Las representaciones sociales (RS) son una construccion y a la vez una expresion de la
persona. Terminan constituyendo una forma de saber, de conocimiento que nos permite
expresarnos en el mundo y con los demas; son “una forma de saber practico que conecta un
sujeto a un objeto” (Jodelet, 1999; p. 59); una organizacion de opiniones construidas
socialmente, relativas a un objeto dado, que resulta de un conjunto de comunicaciones sociales

intra e intergrupales que permiten controlar el ambiente (orientando las conductas) y

35



apropiarse del mismo en funcién de los eventos simbdlicos que son caracteristicos del grupo
de pertenencia (Roussiau y Bonardi, 2001). De Rosa (1993) indica que las RS son “vias de
conocimiento peculiares para la realidad social, que surgen en la vida diaria en el curso de la
comunicacion interpersonal y que se dirigen a la comprension y al control del ambiente fisico-
social” (p.4).

La TRS “considera el conocimiento (tanto tedrica como empiricamente) en relacion con los
contextos local, social, cultural e histérico en los cuales se genera y se utiliza” (Flick, 1988; p.
5). Es importante resaltar que en este marco teorico, el conocimiento ingenuo nunca se
considera sesgado o falso; “se trata de “otro” conocimiento que el de la ciencia pero adaptado
a y corroborado por la accion sobre el mundo. Su especificidad, de la que dan cuenta una
formacion y unas finalidades sociales, es un objeto de estudio epistemoldgico no solo legitimo
sino necesario para comprender plenamente los mecanismos del pensamiento y para tratar el
saber cientifico en si mismo” (Jodelet, 1999; p. 63). En una misma cultura, en un mismo
contexto, un mismo objeto de representacion tendrd diferentes significados. “Cada uno de
nosotros sin duda acepta la idea de que los contenidos y significados representados varian
dentro de la misma sociedad, la misma cultura, como sus medios de expresion linguistica.
Pero estamos obligados a asumir que estas diferencias en el significado y contenido deben ser
juzgadas segun diferencias en la forma de pensamiento y comprension, en definitiva, segun los
principios de racionalidades distintas” (Moscovici, 1988a; p. 246).

Tres dimensiones estructuran los contenidos de las RS y se constituyen en una forma
operativa de analizarlas: 1) Informacion: conocimiento que se tiene sobre el objeto social
representado (cantidad, nivel, calidad, fuente de la informacion de la que se dispone) y que
Ileva a cuestionarse acerca de las diferencias entre la experiencia y el contacto directo con el
objeto, y la interseccién mediadora de los medios de comunicacion masiva (Elejabarrieta,
1991). 2) Campo de representacion; se refiere a aspectos especificos del objeto representado
tales como la imagen, el modelo social, la estructura y la organizacion, y con los cuales una
persona puede construir un espacio figurativo articulado con un minimo de informacion
(Elejabarrieta, 1991). Si dentro de la especie humana, la palabra es un canal privilegiado para
la definicion, la objetivacion y la construccién de la realidad, esta ultima no puede definirse
exclusivamente por medio del significado de la palabra. Iméagenes, sonidos, conductas, ritos

son otras formas de generar y de comunicar aspectos “multiformes” (no necesariamente
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complementarios o antagonistas) de las RS (De Rosa, 2001). Las RS expresan las creencias y
suposiciones de la sociedad, pero suele ocultarse su convencional y arbitrario carécter bajo el
atributo de la universalidad y la objetividad. Asi, los grupos las perciben como una
representacion natural de la realidad social. El caracter analégico de la imagen estd en
particular adaptado a la representacion de estereotipos sociales, de las "creencias irresistibles”,
arraigado en las dimensiones mas profundas de nuestra memoria colectiva (imagenes y
estereotipos comparten la misma naturaleza paradojica: son el producto de una historia, pero
ocultan su origen historico y convencional, bajo el atributo de la objetividad) (De Rosa, 2001).
3) Actitud; es la dimensién evaluativa y afectiva, que orienta la conducta de las personas y que
antecede a las otras dimensiones en tanto sobresale y perdura sobre informaciones
insuficientes o imagenes poco estructuradas (Elejabarrieta, 1991).

Desde que Moscovici propusiera la TRS, se han consolidado tres grandes grupos de
abordaje de las RS: 1) Representado por Denise Jodelet en franca cercania con la propuesta
original de Serge Moscovici (centrada en la complejidad de las representaciones); 2)
representado por Willem Doise en Ginebra (centrada en la produccion y circulacion de las
representaciones y de caracter mas socioldgico); 3) representado por Jean Claude Abric en Aix
en Provence (centrada en los procesos cognoscitivos y por tanto en la estructura de las
representaciones, de lo cual resulta la teoria del nicleo central) (Banchs, 2000). Los dos
primeros grupos representan lo que Banchs (2000) denomind la aproximacion procesual de las
RS y el tercero, la aproximacion estructural, cada uno de ellos con sus respectivas
caracteristicas y presupuestos epistemologicos y ontolégicos.

El presente estudio esta enmarcado en la aproximacion procesual y en congruencia con
ello, interesa el proceso de pensamiento (el aspecto constituyente de las RS), el proceso de
elaboracion que han hecho los pacientes oncoldgicos en un espacio social interactivo,
elemento integral de las RS (Banchs, 2000). Por consiguiente, interesa mas el proceso social
que el proceso cognoscitivo individual. En acuerdo con Banchs (2000), los actores de este
estudio son seres humanos productores de significados y por ello se ha abordado el estudio del
objeto de representacion de manera cualitativa, con el uso de narrativas y asociaciones libres
con el fin de triangular la informacion y respaldar las interpretaciones realizadas en el analisis
de los datos. En coherencia con lo anterior, desde la perspectiva procesual se analizaron los

datos obtenidos a partir de los procesos sociales que conforman el contenido de las RS sobre la
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Medicina Popular, el cancer y la quimioterapia, privilegiando el analisis de “lo social, de la
cultura y de las interacciones sociales en general” (Araya, 2002; p.48). A través de los
instrumentos utilizados, se obtuvo el material del cual se realizo el analisis de contenido para,

tal y como lo plantea Araya (2002), reconstruir el contenido de la RS.

Objetivos

El presente estudio cualitativo tiene como objetivo develar las RS sobre la Medicina Popular
en el paciente oncologico adulto, en especifico explorar el conocimiento, describir el campo
de representacion y las actitudes del paciente oncoldgico sobre el cancer, la quimioterapia y la
Medicina Popular, y analizar la experiencia de estos pacientes frente al cancer y frente a la
quimioterapia identificando la aparicion de las practicas populares y su funcion en el

afrontamiento de la enfermedad.

Metodologia

Poblacion

Once pacientes oncoldgicos adultos, cuatro mujeres y siete hombres, seleccionados por
conveniencia, narraron la historia de su experiencia con el céncer, con el tratamiento
oncolégico y con el uso de la Medicina Popular. Se trata de personas jévenes cuyas edades
oscilan entre 41 y 60 afios, casadas o en unién libre, nacidos en zonas rurales fuera de Bogota
y al momento de la entrevista, residentes fuera de esta ciudad en estratos socioeconémicos
bajos (1 y 2) lo que explica que la mayoria de ellos pertenezcan al régimen subsidiado del
Sistema de Seguridad Social en Salud. En general, su nivel educativo no supera el
bachillerato. Mas del 50% tienen entre 1 y 2 hijos, estan desempleados o son independientes;
uno solo tiene empleo formal. Todos refieren ser religiosos, en su mayoria catélicos y
practicantes (anexo 1 capitulo 1). En lo referente a las caracteristicas bioldgicas de estos
pacientes, basicamente la mitad tienen tumores blandos que se refieren a leucemias y linfomas
de diversos tipos, y la mitad tiene tumores solidos. Todos reciben tratamiento oncologico con
guimioterapia (intravenosa u oral) aunque varios han recibido radioterapia o cirugia
previamente. Nueve (81,8%) de los pacientes presentan estadios avanzados del cancer (Il y

IV) y reciben la primera linea de quimioterapia.
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Estos once pacientes y otros 29 (para un total de 40) realizaron asociaciones libres
alrededor de tres palabras: céncer, quimioterapia y Medicina Popular. Catorce mujeres y
veintiséis hombres. Finalmente, sesenta y dos pacientes oncologicos adultos participaron en
los siete grupos focales realizados. Treinta y ocho mujeres y veinticuatro hombres, cincuenta
de ellos con edades entre los 18-60 afios y doce mayores de 60 afios. 4 de los once pacientes
que participaron en las entrevistas, también participaron en los grupos focales.

Contexto cultural, geografico y econémico de los participantes

Colombia es un pais suramericano cuya capital es Bogota y que se encuentra dividido en 32
Departamentos. Desde 1994, todos ellos estan clasificados en seis estratos socioeconémicos
que en orden ascendente van del bajo-bajo (1) al alto (6)° tanto en la zona urbana como rural
(Consejo Nacional de Politica Econdmica y Social, 2005). En general, en los hogares pobres
(estratos 1 a 3) que son a los que pertenecen la mayoria los pacientes oncoldgicos que asisten a
la Clinica en la que se desarrollo el estudio y el 100% de los que participaron en el mismo, las
necesidades basicas se encuentran en alguna medida insatisfechas (33% en el estrato 1; 12%
en el 2; 4% en el 3) (Consejo Nacional de Politica Econdmica y Social, 2005), lo que pone en
evidencia la vulnerabilidad psicosocial de estas personas.

Bogota esta ubicada dentro del Departamento de Cundinamarca y sin contar los cerca de 8
millones de habitantes de esta capital, este tiene cerca de dos millones doscientos mil
habitantes segin la proyeccion realizada para 2010 por el Censo General de 2005 (Dane,
2005). Segun el censo general de 2005, el 6,4% de las personas que habitan en este
Departamento y que tiene 15 0 mas afios de edad, es analfabeta. En cuanto al nivel educativo,
el 41,7% de la poblacion que alli reside tiene la primaria completa, el 32,5% es bachiller y el
8,7% un nivel educativo superior (universitario o postgrado).

De acuerdo con el Instituto Nacional de Cancerologia (INC, 2012), en 2010 hubo 773 casos
nuevos de cancer de personas residentes en Cundinamarca, lo que equivale al 12,2% de todos
los pacientes atendidos en esta entidad durante ese afio. De ellas, 311 (12,4%) fueron del
régimen subsidiado y el 57,3% fueron diagnosticadas en etapas avanzadas del cancer (estadios
I11'y 1V). En consecuencia, fallecieron 135 personas, de las cuales el 50,37% (68) eran

también del régimen subsidiado. En Colombia, la afiliacion al Sistema General de Seguridad

° Ley 142 de 1994; ley 286 de 1996; ley 505 de 1999; ley 689 de 2001; ley 732 de 2002; ley 812 de 2003; ley 921 de 2004
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Social en Salud tiene dos regimenes: contributivo y subsidiado. Al primero se afilian las
personas con vinculacion laboral y capacidad de pago y al segundo se afilia la poblacién pobre
como una garantia al respeto del Derecho fundamental a la salud. No obstante, desde el 1 de
julio de 2012, los dos regimenes pueden acceder al mismo plan obligatorio de salud vigente en
Colombia. El tratamiento con radioterapia, quimioterapia y/o trasplante de médula 6sea para el
céncer, enfermedad catastrofica®, lo cubre en su totalidad el sistema’.

Técnicas y procedimiento para la recoleccion de la informacion

Considerando la escasez de los antecedentes empiricos sobre las RS de la Medicina Popular en
el paciente oncoldgico, se seleccionaron métodos cualitativos para la recoleccion y el analisis
de los datos: entrevistas en profundidad, grupos focales y asociaciones libres, que permitieron
develar el significado del objeto de representacion para esta poblacion. Estas tres fuentes de
datos se combinaron a través de un proceso de triangulacién; al respecto es necesario indicar
que los participantes comparten caracteristicas similares: diagnostico de cancer, quimioterapia,
nivel educativo, estrato socioeconémico, tratamiento oncoldgico, etc., lo que hace viable el
proceso de triangulacion.

Las entrevistas en profundidad fueron realizadas por un psicélogo experto en el area de la
Psicooncologia, basadas en un protocolo (anexo 2 capitulo 1) previamente aprobado. Tras
solicitar el consentimiento informado del paciente (anexo 3 capitulo 1), se diligencio la ficha
sociodemogréafica (anexo 4 capitulo 1) y se procedio a entrevistarlo.

Los siete grupos focales tuvieron como objetivo explorar las representaciones sociales que
tienen los pacientes con cancer acerca de la Medicina Popular, en el ambiente natural en el que
se experimenta el tratamiento oncolégico como es la sala de quimioterapia. En esta sala, los
pacientes estan distribuidos al azar, por lo tanto hay diversidad de diagnosticos y edades entre
ellos, aunque todos fueron mayores de edad. Cada sesidn inicié una vez que todos los
pacientes estaban canalizados, se habia empezado la administracion del medicamento y se
utilizaron ocho preguntas guia (anexo 5 capitulo 1).

Las asociaciones libres (anexo 6 capitulo 1) las realizaron de manera individual tanto los

once pacientes que fueron entrevistados, como otros que se encontraban en la sala de

8«...] aquellas que representan una alta complejidad técnica en su manejo, alto costo, baja ocurrencia y bajo costo efectividad en su
tratamiento” (Art. 16. Resolucion 5261 de 1994; p. 4).

"Resolucion 5261 de 1994. (Agosto 5). Por la cual se establece el Manual de Actividades, Intervenciones y Procedimientos del

Plan Obligatorio de Salud en el Sistema General de Seguridad Social en Salud.
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quimioterapia, que participaron en los grupos focales o que estaban hospitalizados, para un
total de 40 pacientes. Esta técnica se eligio por ser de facil comprension, sencilla de
administrar y adaptable (De Rosa, 2002) a los intereses del presente estudio. Ademas, permite
obtener medidas globales de los componentes actitudinales de las RS (De Rosa, 2002) sobre el
cancer, la quimioterapia y la Medicina Popular al calcular los indices de polaridad y de
neutralidad. El primero, “permite obtener una medida sintética de la evaluacion y la actitud
implicita en el campo representacional, mientras que el segundo es una medida de control (si
se asume que una polaridad altamente positiva corresponde con una falta de neutralidad y
vice-versa)” (De Rosa, 2002; p. 185).

Se realizaron las entrevistas, los grupos focales y las asociaciones libres suficientes para
saturar la informacion.

Todas las entrevistas y las sesiones de los grupos focales fueron grabadas en audio y
transcritas con el propdsito de favorecer la riqueza y la fidelidad de los datos; inicialmente se
realiz6 un pre-andlisis de una entrevista y de un grupo focal, del que emergieron unas primeras
categorias. En un segundo momento se analizaron todas las entrevistas de las cuales
emergieron las categorias que se definieron como definitivas y simultdneamente se inicio la
interpretacion de los datos con la codificacion y la elaboracién de memos. Todo esto se realizo
con el software Atlas Ti version 5.0. Finalmente, estos se organizaron dando lugar a la
escritura de una propuesta comprensiva de las RS de la Medicina Popular entre los pacientes
oncologicos. Asi mismo, se utilizé la Teoria Fundamentada de Strauss y Corbin como método
de anélisis ya que permite revisar y comparar de manera continua los datos recolectados para
asi elaborar una teoria de la realidad (Bautista, 2011). “Es una forma de pensar acerca de los
datos y de poderlos conceptualizar” (Bautista, 2011; p. 126) en el marco tedrico de referencia
de esta investigacion, la TRS. Con base en esta Gltima se realizo la interpretacion de los
resultados.

Las asociaciones libres también se categorizaron, agrupando las frases o palabras asociadas
en cada categoria e indicando su frecuencia a través del programa Excel; asi mismo, se

obtuvieron los indices de polaridad® y de neutralidad®, segtn los criterios propuestos por De

8 indice de polaridad (P)= Ntmero de palabras positivas-nimero de palabras negativas

Numero total de palabras asociadas
“El rango del indice esta entre -1 y +1. Si P esté entre -1 y -0.05 (el valor puede recodificarse como 1 o como -1), entonces la mayoria de
palabras tendran una connotacion negativa. Si P esté entre -0.04 y + 0.04 (el valor puede recodificarse como 2 o como 0), entonces las
palabras tanto positivas como negativas tienden a ser iguales. Y si P esta entre +0.04 y +1 (el valor puede recodificarse como 3 0 como +1),
entonces la mayoria de las palabras tienen una connotacion positiva” (De Rosa, 2002; p. 185).
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Rosa (2002). El anélisis de estas asociaciones contribuyé de manera especifica a: 1) describir
el campo de representacion (imagen, modelo social, organizacion) construido por los pacientes
sobre la Medicina Popular y a 2) identificar el componente evaluativo y actitudinal de la

representacion social sobre la Medicina Popular, el cancer y la quimioterapia.

Aspectos éticos

El estudio, clasificado como de riesgo minimo segun la resolucion 008430 de 1993, recibio
aprobacion del Comité de Etica de la Clinica a la cual asistian o en la que estaban
hospitalizados los participantes. Todos los pacientes oncoldgicos que realizaron la narrativa de
su experiencia con el cancer, con la quimioterapia y con la Medicina Popular, firmaron el
consentimiento informado que autorizaba ademas la grabacién en audio de las mismas y todos
los pacientes que participaron en los grupos focales y en la elaboracion de las asociaciones
libres, dieron su consentimiento verbal para participar después de que el investigador les
indicara el objetivo de la investigacién y los aspectos relacionados con la confidencialidad, el

respeto del anonimato y la participacion voluntaria.

Resultados

Las categorias emergentes del andlisis permitieron establecer una guia para la interpretacion
de los datos que se presenta a continuacion; en la narrativa se van desarrollando y van
apareciendo cada una de ellas (anexo7 capitulo 1). Si bien posteriormente se presentan algunos
subtitulos (informacion, actitud y afrontamiento), los resultados estan redactados en forma de
una cadena lI6gica comprensiva con la que se pretende ilustrar la complejidad de la experiencia
con el cancer y con la quimioterapia y la aparicion del uso de la Medicina Popular en ella, lo
que da lugar a la elaboracion de un esquema comprensivo (figura 1 capitulo 1). En
consecuencia, los subtitulos no saturan la informacion sobre un tema, sino que la enuncian.
Esta se agota en el desarrollo del discurso que se ha construido a partir de la triangulacion y
del analisis interpretativo de los datos.

®Indice de neutralidad (N)= [Ndmero de palabras neutras - (nimero de palabras positivas + nimero de palabras negativas)]

NuUmero total de palabras asociadas
“El rango del indice esta entre -1y +1. Si N esta entre -1 y -0.05 pocas palabras tienen una connotacion neutral (=baja neutralidad). Si N esta
entre -0.04 y +0.04, las palabras neutrales tienden a ser iguales a la suma de las palabras positivas y negativas. Si N esta entre +0.04 y +1,
muchas palabras tienen una connotacion neutral (=alta neutralidad)” (De Rosa, 2002; p. 186).
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Figura 1 capitulo 1. Esquema comprensivo del campo representacional de la Medicina

Popular en el paciente oncoldgico adulto.

Representaciones sociales del cancer

Informacion/conocimiento sobre el cancer

En relacion con el uso de la Medicina Popular, en especifico el uso de remedios caseros o
naturales, se propone que el paciente oncologico es el receptor directo de los mismos. Se trata
de una persona a quien su historia, sumergida en un ambiente sociocultural de caracteristicas
magico religiosas, lo ha dotado de una serie elementos a partir de los cuales ha construido
conocimientos que le han permitido darle significado al cancer y a su tratamiento, el cual por

lo general esta asociado con la quimioterapia.
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En el proceso de su vida, antes y después de ser paciente oncoldgico, la persona se ha
apropiado de términos médicos y cientificos (por ejemplo: masa, TAC!®, metastasis,
trasplante, etc.) que circulan en el entorno popular y hospitalario, incluyéndolos en su
discurso:

"[...] y me dijeron que habia que hacerme una cirugia que porque ahi se veia una
masa y que me tenian que enviar a donde el especialista de cancerologia /...]" (4:19).
"Y asi fue, entonces yo fui y me hice tomar el TAC y entonces ya yo fui y se lo llevé a la

doctora. Y ahi entonces ya me diagnosticaron que tenia el cancer, que ya lo tenia con

metastasis y que supuestamente me iban a operar en el Hospital de la Victoria porque esa
misma doctora hizo llevar un ginecélogo" (7:11).

Es a partir de ese conocimiento que el paciente construye sus atribuciones y explicaciones
basadas en experiencias personales, familiares, religiosas, etc., acerca de lo que es el cancer y
su tratamiento:

“[...] y me encontré con gente que se habia hecho la cirugia y con eso, con colostomia
[..]" (10:13).

Es decir, ese conocimiento del que dispone el paciente, es el resultado de una construccion
personal del significado del cancer y de la quimioterapia basada en lo que €l ha escuchado, ha
vivido, ha entendido, ha aprendido durante su vida y durante la experiencia de la enfermedad:

"Yo ya sabia que la leucemia era cancer por la television y porgue en mi familia otras
personas (tios) han tenido cancer. Yo sé que es algo de la sangre que se le altera a uno las
células de los globulos y de las defensas y que usan la quemoterapia para tratarla"(2:21).

A esta construccion subyace que el cancer, como campo representacional, es mortal, una
enfermedad infecciosa:

"Eso es como para proteger la infeccion” (GF6; 8:105).
¢COMO LA INFECCION? "Si la infeccion porque es que cuando el cancer crece eso es
cuando salen esas bolas y son pura infeccion [...]" (GF6, 8:108),
acaba con las defensas inmunologicas:

"Es que como el cancer es que se caen las defensas, entonces para atacarlo hay que
subir las defensas. En el cancer las células se comen las defensas" (GF6; 8: 77),

tiene nombres cientificos complejos:

10 TAC: Tomografia Axial Computarizada
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"Yo tengo un linfoma. Si, un linfoma" (11:10),
se refiere principalmente a la existencia de un tumor:

"Era un tumor entre el rifion y el higado; era grandisimo, pesé casi 4 kilos, era una
cosa grandisima" (9:15),
requiere un tratamiento médico especializado:

"Sino pues me dijeron que los globulos blancos se estaban comiendo la médula y
entonces que tenian que hacerme un aspirado de médula [...]" (3:9),

Es el producto de la exposicion al riesgo:

“No yo sé que yo fui la que se dario su organismo fumando y tomando trago"” (7:100),
de la herencia:

"También mi papa tenia leucemia aguda y él murié de eso" (6:38),
del azar:

"Yo creo que todo el mundo tenemos cancer, todos tenemos estas células y dicen que
algunos las desarrollamos y otros no™ (9: 47),
de un designio divino:

"Al principio me preocup6 mucho tener esta enfermedad... pero ya no...porque pues
uno tiene que irse acostumbrando porque de todos modos son cosas de Mi Dios y pues El
dice que El nos manda las enfermedades y que El nos quita las enfermedades” (6:26), I)
del estrés:

"Y ahora que estoy bien, que me dicen que ya el tumor desaparecio, pues yo pienso
que la enfermedad se origina en varias cosas [...] [...]Yo le hecho mucho la culpa al estrés”
(9:46).

La informacion que posee el paciente con cancer acerca de su enfermedad y del tratamiento
proviene de fuentes informales, generalmente de programas televisados, radiales, libros —no
académicos- de circulacién popular y por supuesto, de personas significativas en su vida:

"Por ejemplo que comparfieros de trabajo, que una cosa, que la otra, que el papa de un
gran amigo, que la mama de una cufiada y actores de la television y famosos. Vea no més lo
de este sefior de Venezuela, el presidente. Eso termina muerto también. Entonces pues los
periddicos y la television le van a uno mostrando cosas de la realidad de esta enfermedad”
(4:30).
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Actitud hacia el cancer
El cancer estd practicamente personificado como un ser viviente, como una sentencia de
muerte lenta e implacable, no perdona, siempre gana. Un depredador que lucha y al que se
busca eliminar sin importar los esfuerzos que haya que hacer, monstruoso, implacable,
incurable, capaz de descomponer

“como una fruta que se descompone muy rdapido” (AL),
peligroso, dafiino, silencioso, inesperado; como un ser perverso, un intruso, que no respeta
sexo, edad, clero, raza:

“Yo perdi muchos amigos por culpa del cancer ... se fueron antes de tiempo... cuando
aun éramos muy jovenes, hace 20 o 30 afios y el cancer se los devord en cuestion de dias
"(5:21),
se transforma, se camufla, es un intruso capaz de destruir la vida de una persona:

"Pues tristeza. Es una enfermedad que aleja a la persona de la vida; nos limita, nos
hace sentir diferentes. Es una enfermedad grave, larga y a veces dolorosa. [...] uno debe ser
consciente de que se puede morir y mas si tiene un cancer" (5:18).

Pero esta no es una representacion exclusiva de aquel que sospecha tener un cancer o que
ha sido diagnosticado de cancer. Es una representacion social, permea al grupo social, se
respira en la cultura en la que viven el paciente, su familia y sus significantes.

Lo anterior se confirmé también a partir del andlisis de las asociaciones libres realizadas
frente a la palabra estimulo cancer, del cual emergieron 12 categorias y se observo un notorio
predominio de sentimientos y emociones consecuentes con una actitud negativa hacia esta
enfermedad (anexo 8 capitulo 1). Los indices de polaridad y de neutralidad lo confirman,
encontrandose una alta connotacion negativa hacia el cancer y una baja neutralidad

respectivamente (anexo 9 capitulo 1).

Afrontamiento del cancer

La lucha emerge como la estrategia de afrontamiento mas representativa entre los pacientes
oncolodgicos; como todos los recursos de los que disponen, luchar es una accion que ha sido
aprendida y consolidada en la historia de su vida y ahora reconocida y esperada por su grupo

social. El discurso de la lucha, se afianza para hacer parte de ser pacientes con cancer:
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"Porque yo digo que en la vida hay que hacer todo lo que esté al alcance de uno para salir
adelante; para vivir, para curarse" (8:64).

Tambien utilizan otras estrategias como calma/paciencia, resignacion, obediencia a las

instrucciones del médico y evitacion, las cuales alternan con la lucha buscando el equilibrio
para resolver las demandas que les exige tener cancer. Sin embargo, el espacio privilegiado lo
tienen luchar y creer en un ser superior (capaz de combatir la muerte, de fortalecer, de
tranquilizar). Asi, se reafirman o se construyen creencias religiosas que circundan el medio en
el que se crecid y en el que se vive:
"Dios es el mas importante, lo que yo méas agradezco es creer en El, es tenerlo cerca porque
yo lo siento conmigo y por eso no tengo nada de miedo de morirme. Yo dejo que se haga Su
santisima voluntad. Lo que ha de ser, que sea. Yo siempre estuve muy apegado a El, mi sefiora
madre nos ensefid a todos mis hermanos y a mi el temor a Dios, el respeto porque El es el
duefio de la vida™ (4:49).

Lo importante parece ser apropiarse de un discurso en el que un ser superior, una divinidad,

esté presente; porgue el pensamiento y la palabra tienen valor. Si se cree y se habla de Dios, se
puede esperar que haya un milagro y que uno mismo sea el objeto sobre el cual obre la mano y
el poder de Dios. Creer puede contribuir al proceso de aprender, de aproximarse al
entendimiento de la aparicion de la enfermedad; puede ayudar a que se desarrolle la
conviccion de que se tiene una mision y de que todo lo que se estd viviendo tiene una
explicacion:
"Entonces... no pienso en eso sino me resigno a lo que Dios me tenga deparado” (6:29). [...]
"Yo digo que todo lo que se haga con Fé en Mi Dios y en su palabra, todo es bueno. El me
pone estas cositas en el camino y yo las tomo y me siento en paz conmigo y con El. O sea es
como saber que uno esta haciendo lo que hay que hacer" (6:59).

Pero las creencias religiosas no estan necesariamente vinculadas a la espiritualidad; de
hecho, no suponen ni generan un cambio en ese sentido. La espiritualidad, implica cambios
cuyo impacto se traduce en el valor de la vida, en el sentido de esta y de la muerte, en la
necesidad de trascendencia. ¢Qué huella he dejado y cuél quiero dejar? Es posiblemente el
resultado de esa nueva realidad que se construye y se teje alrededor del cancer:

"El cancer para mi es ahora una oportunidad de vida nueva y le he buscado el significado

pero no se lo he encontrado. Ahora que pensaba en las cosas religiosas, pienso en cual es el
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mensaje, que debo cambiar algo de mi vida y lo busco por el lado del Derecho y no lo
encuentro. Qué es lo que me quiere decir la vida?" (10:41).

En cambio, la fé'* si esta estrechamente unida a las creencias religiosas:

"Yo digo que Mi Dios me ayuda a superar todo esto con resignacion y con fé y esperanza”
(6:125).

“Las religiones, a través de la fé, ofrecen la posibilidad de pensar la muerte no como un
final sino como la puerta de ingreso al mas alla” (Gayol y Kessler, 2011; p. 54). Es a través de
ella que se puede afirmar la conviccion de que alguien que es bondadoso, justo, poderoso,
puede salvar y juzgar el mérito que como ser humano se tiene para salir invicto de la batalla
contra la enfermedad (o ganarse un buen puesto en el mas alla).

Ante el diagnostico de cancer, hacen presencia diversidad de actores que haran parte
significativa de ese nuevo contexto que emerge ante los ojos del paciente. Ahora, que se es
paciente, que se estd enfermo, recibira atencion y cuidados, directos e indirectos. Un hospital
se convertira en el escenario de su cotidianidad, desplazando el de la casa, la escuela o el
trabajo. Su familia estara constituida por sus cuidadores (informales) y los miembros de un
equipo de salud (formales) a quienes no conoce pero que, Sin preguntar, irrumpiran en su vida
como un ejército armado de valor y de herramientas que, como las armas de fuego, él también
considera fatales: agujas, medicamentos, quimicos, dispositivos, etc. De manera indirecta, 0 a
veces mas directa de lo imaginado o de lo esperado por el paciente, haran presencia sus
amigos, conocidos, conocidos de sus amigos, etc. También ellos y su familia, seran parte de
ese ejército con el que se espera ganar la batalla frente a la muerte.

En ese nuevo escenario, un conflicto aparece de inmediato: ¢quién soy? Ahora se es
paciente, pero en cada escenario de cuidado, el papel que debe jugarse es el de la
complacencia y el de la paciencia. Y lo que cada grupo de actores de los dos escenarios que
rodean al paciente espera, es el de la obediencia ante el cuidado. En el escenario familiar, los
miembros de la familia disponen de un conocimiento posiblemente parecido al del paciente,
pues justamente en ese ndcleo germinaron sus creencias y conocimientos sobre el cancer.
Entonces, en ese nucleo las estrategias disponibles para afrontar el cancer del ser querido estan

fundamentadas en el sentido comun, en la cultura popular. Alli estdn presentes Dios, la

1 QUE ES PARA USTEDES LA FE? “Creer en lo que se estd haciendo" (GF6; 8:130). "Creer que se va a mejorar” (GF6; 1:132). "Luchar
por salir adelante” (GF6; 2:134). "Ser positivo y seguir adelante" (GF6; 5:136)."Confianza. Tener &nimo de vida. Creer en que se va a
mejorar” (GF6; 1:138)."La fé es creer en algo sin haberlo visto/...] ”(GF7; 6: 88).
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Virgen, los Santos o todos los protagonistas de la cultura magico-religiosa a la que estan
adscritos los familiares y el paciente. Pueden convivir en ella dioses, brujos, curanderos,
personajes con poderes que trascienden las capacidades y virtudes humanas y que tienen
mayor probabilidad de librar una victoriosa batalla contra la MUERTE (el cancer)*. En esa
cultura, elementos como plantas, frutas, verduras, alimentos en general, rezos, conjuros,
hechizos, oraciones, novenas y todo tipo rituales tienen lugar. Esto es la representacion del
sistema médico popular de Colombia; el producto de la herencia americana, europea y africana
(Gutiérrez de Pineda, 1961; Gutiérrez de Pineda y Vila de Pineda, 1985). Entre las
civilizaciones indigenas que habitaron el territorio colombiano los chamanes poseian atributos
y poderes mégicos, podian comunicarse con los dioses y los espiritus, eran guardianes de las
tradiciones y conocedores de los ecosistemas y del manejo de los recursos naturales, entre
otros. A la llegada de los Espafioles a América, se incorporan nuevas practicas médicas,
ejecutadas por médicos, cirujanos y barberos que venian con ellos y que eran el resultado de
una mezcla de conceptos méagico-religiosos y practicas empirico-naturisticas. Se prescribian
dietas, se utilizaban remedios de origen vegetal, animal y mineral. Pero también hubo un
importante aporte a este sistema médico popular y fue el proporcionado por los esclavos
africanos que venian con los Espafioles. Ellos fueron brujos, hechiceros y hierbateros.
Independiente de la diversidad, hubo complemento y convivieron en el territorio colombiano
estas tradiciones y préacticas atendiendo las necesidades de salud en diversos grupos
poblacionales (Gutiérrez de Pineda y Vila de Pineda, 1985).

En ese escenario, en ese nuevo mundo del cancer, esta presente ademas, el amor. Esto es, la

afiliacion por el ser querido, el deseo de cuidarlo, la necesidad de retenerlo vivo en este
mundo, con ellos:
"Mi hija se fue a vivir conmigo, con mi yerno y con mi nieto. Ese nifio es mi alegria; me dice
gue me quiere y comparte las botellitas de suero que le dan, conmigo. Ellos estan muy
pendientes de mi" (9:48).

En ese escenario, la Ciencia es solo una herramienta, no la unica. En ese escenario,

emergen la angustia y el miedo de perder a quien se ama, se sufre, se teme. En ese escenario

12y en Arauca hay muchas cosas que es del chulo; y mi mujer es la que sabe hacer esas cosas bien. Hay otro seiior que le llaman “grillo”,
que reza y que cura el cancer y ya él vino y me rez6 porque uno de hombre es muy descuidado pero la mujer es la que esta en todas. El es
muy bueno y como es araucano y puede curar el cancer, entonces la mujer lo contacté porque a él lo llaman harto de cancerologia de
Bucaramanga y cuando yo estuve fuera de aca él me vié y me rezd porque a él se le aparecié la Virgen y le dio el poder de la curacion del
cancer" (11:24).
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las armas son las emociones y el cuidado basado en el sentido comin y los conocimientos
populares. El amor lo vence todo, hasta la MUERTE.

Por otra parte, en el escenario que Ilamaré hospitalario, las exigencias son otras, el lenguaje
es otro, la conducta esperada, es otra. Lo que para el paciente es motivo de angustia, la
MUERTE vy el sufrimiento, para el personal de salud que labora en los escenarios de la
oncologia, es LO DE SIEMPRE. La muerte convive con ellos, esta presente, la conocen y a
veces, reconocen su limitacion frente a ella. En ese escenario, predomina un lenguaje ajeno al
del paciente, uno que se verad obligado a aprender y a entender. En ese escenario él no es el
protagonista, el cancer tiene el papel protagonico. EI médico, que otrora tuviera un significado
de respeto dentro del contexto sociocultural del paciente, ahora se convierte en un ser
poderoso con quien se intenta establecer una relacion, un vinculo que permita caminar con
mayor tranquilidad por la ruta del tratamiento oncoldgico médico. En el escenario hospitalario
se espera que el rol del paciente represente el ajuste y la acomodacién a una experiencia vital
de crisis. Se espera que tras el evento precipitante de la crisis, que es la noticia de que tiene
cancer, el paciente asuma una posicidn racional y se inserte rapida y exitosamente en el
escenario hospitalario. EI médico, el ser poderoso dotado de un conocimiento capaz de
combatir al cancer, aparece como el salvador, en quien se cree ciegamente, a quien se obedece
y se respeta y se legitima su poder para realizar procedimientos invasivos, dolorosos, de alta
complejidad y el Unico con el estatus de dar o de quitar permisos relacionados con la
enfermedad:

"Eso es cierto, mi Dios es el Ginico que decide sobre la vida de uno. Es s6lo El el que nos da
fortaleza, el que nos permite salir adelante y les da a los médicos la virtud del conocimiento y
de la sanacion. Porque ellos son instrumentos de Dios y uno debe hacer lo que ellos digan
para curarse de esta enfermedad. El Sefior habla y obra a través de ellos y por eso cuando
usted se hace esta quimioterapia, debe hacérsela con fé en que la va a sanar" (GF5; 2: 113).

Seréa él, el médico, el encargado de definir su suerte en la batalla y por tanto, es en él en quien
se deposita toda la confianza, adn si la relacion humana con él establecida, no es la deseada.
No obstante, esta es una hazafia de alta complejidad dado que se intenta construir y consolidar
una relacion dentro de un Sistema de Seguridad Social en Salud que desencadena un
sinnumero de inconformidades en sus miembros y frente a un antecedente importante: una

formacion deficiente dentro de las facultades de Ciencias de la Salud, de habilidades y
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competencias en comunicacion. Entre otros, estos factores favoreceran que pese a los
esfuerzos del paciente, e incluso de los miembros del equipo tratante, la relacion sea
representada como: a) tensionante, que genera distancia y malestar en el paciente:

"Mi Doctor fue primero el doctor C, y luego el Dr O cuando el Dr C dijo que ya no tenia
nada mas qué hacer conmigo" (1:9).

b) Basada en el buen trato, la cordialidad, el respeto pero no en la confianza necesaria para
poder comunicar las necesidades:

"Yo me la llevo bien con el Dr. X aunque él no cree en nada de esos remedios. Yo un dia le
conté y le dije no que yo me lo habia hecho sino que yo habia oido tal cosa y él me dijo que
€s0 eran puras mentiras, que yo no le creyera a la gente que era una embustera; que si los
chulos y su sangre curaran el cancer, entonces no habria médicos ni nada. Por eso yo no le
volvi a decir nada de eso pero pues nos llevamos bien" (2:100).

c) Centrada en el médico y en la que el paciente legitima que el trato recibido no sea el
deseado bien sea por temor a las reacciones del médico o a que la atencion médica se vea
afectada negativamente o porque el méedico estd muy ocupado, etc.:

“El... pues él es muy buena gente. Y yo pues creo que él maneja su estrés que yo creo que es
por toda la gente que él atiende y pues no puede estar asi todo el tiempo como de buen genio.
De pronto él no puede estar como tan pendiente de uno por su ocupacién. Pero yo confio
ciegamente en él porque es él el que me tiene asi; bien" (6:78).

d) Centrada en la cordialidad, en la confianza y en la posibilidad de establecer una
comunicacion efectiva:

"[...] yo le pregunté al Dr. X, mi oncologo y me dijo que si creia en eso, pues que le hiciera y
listo" (GF1; 2: 52).

Lo anterior ilustra como la relacion esta representada por el paciente como el vinculo (dado,
posible o deseado) que se establece con el médico y con el equipo tratante, la posibilidad de
comunicar lo que se necesita y de encontrar eco a ello. Esto supone poder desarrollar una
percepcion de confianza en los miembros del equipo tratante, en que no van a tener reacciones
negativas frente a la comunicacion de necesidades, que van a tener tiempo y disponibilidad. Es
decir de tener la sensacion de que el médico y en general el personal de salud se interesan en
él. Pero también, esta relacion tiene un elemento singular y es que, dado el poder otorgado al

médico, se toleran sus reacciones negativas e incluso sus palabras descalificadoras o agresivas:
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"Pues... si, él ahi con su genio pero ahi va. Digamos que si uno necesita él le explica pero no
es asi como una persona de don de gentes pero nos han dicho que es el mejor médico para
esto” (11:51).

Representaciones sociales de la quimioterapia

El médico, con licencia otorgada por la sociedad para dar malas noticias, anuncia la presencia
del cancer y la solucidén que él tiene a su disposicion, el tratamiento oncoldgico: cirugia,
radioterapia y/o quimioterapia. Un segundo golpe para el paciente (que ha recibido el primero
con la confirmacion del diagnéstico de cancer), un elemento que se une a la crisis vital: elegir
si asume 0 no un tratamiento que por lo demas, esta representado con un estigma tan fuerte
como el de la muerte. La quimioterapia se representa entonces como: a) la Unica y la mejor
alternativa que el médico tiene disponible para atacar el cancer; b) un tratamiento médico,
centrado en los quimicos que son nocivos para la salud y que produce efectos secundarios muy
incomodos y temidos:

"Uy no! De la quimioterapia la experiencia fue fuerte, fuerte la reaccion. Muy fuerte. Me dio
dolor en el cuerpo, desespero, asfixia, me daba nauseas, nunca me dio vomito, sélo nauseas.
El desaliento tan terrible. Y mas que a los 15 dias comenz6 a caérseme el cabello y uy!
Comenzo a caérseme de frente y yo me levantaba y veia la almohada llena de cabello™ (8:47);
¢) un tratamiento médico que puede llevar a la muerte:

"A mis familiares y a otra gente conocida se la han hecho pero yo si no tuve necesidad porque
esas de las venas lo matan a uno. Yo he visto que es la quemoterapia la que mata a la gente,
la que los acaba y yo no queria eso" (2:21);

d) el tratamiento de eleccion para el cancer; el que tiene cancer, hace quimioterapia. El
paciente puede anticiparse con nauseas y vomito incontrolables, calvo y con un intenso
malestar. Una decision dificil que al final no implica elegir, sino asumir.

Pese a considerarlo una opcién, y la Unica disponible desde la Medicina convencional,
predomina en el paciente oncoldgico el significado de dolor, sufrimiento, malestar, efectos
secundarios, miedo y amenaza. Luego, la actitud hacia la quimioterapia es tanto positiva
como negativa (anexo010 capitulo 1) aunque los indices de polaridad y neutralidad evidencian
una tendencia predominante de una connotacion negativa hacia la quimioterapia y alta

neutralidad respectivamente (anexo 9 capitulo 1). Hacerse la quimioterapia es un voto de fé
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hacia lo desconocido, es arrojarse al vacio con la conviccion y la esperanza de que pueda ser el
medio para lograr la curacion.

El cancer y su tratamiento también significan apoyo familiar y social. La familia tiene
sus armas para luchar: la disposicion, el amor y los conocimientos populares, entre ellos la
Medicina Popular. En ella se confia, en ella se tiene fé, es un legado de la naturaleza, es
Medicina aunque los médicos no sepan nada de ella. En ella hay magia, hay poder, un poder
superior definido por la Idgica sensitiva, por la intuicion, por la tradicion, por las creencias. El
poder de la Medicina Popular y del conocimiento popular es la verdad del paciente y de su
familia; el poder de la quimioterapia es la verdad del médico. Ahora que el paciente tiene
conciencia de su muerte; se reconoce finito:

"El mundo se me vino encima porque a uno le dicen cancer y a uno se le viene a la mente la
muerte; es como empezar a andar con la muerte encima. Y mas cuando le dicen a uno que
apenas cuenta con 2 meses de vida. Eso es muy duro!!!" (1:12),

ahora que el diagndstico de cancer le ha sentenciado a muerte su proyecto vital, ha aparecido
la conciencia de la vida. Ahora mas que nunca antes, quiere vivir. Para ello, tiene que buscar
recursos tan poderosos como la muerte, un Dios, un médico salvador, la magia de una
Medicina Popular que ha trascendido los siglos. Ahora, en que esa es su realidad, el paciente
resignifica la vida y la muerte, resignifica el valor de la familia, se somete a un tratamiento
médico de alto riesgo; le apuesta a la vida y quiere CREER y CREE en que el desenlace puede
ser la vida y no la muerte.

El cancer, que incluye la experiencia con la quimioterapia, cambia la vida del paciente:
"Pues yo digo que esto le cambia a uno totalmente la vida. Tener cancer es una cosa diferente
a cualquier cosa que uno haya vivido antes" (4:40).

Hay un antes y un después del cancer en el que cambia la forma de ver, de entender y de
vivir la vida:

"Ahora me siento como libre; pero ahora pienso entonces qué sigue ahora. Hay un antes y un
después de la enfermedad, de todo esto™ (10:35).

El paciente se enfrenta a la limitacion de su existencia, de su capacidad fisica, se hace
preguntas existenciales, valora todo aquello que antes parecia obvio como la salud, la familia y

la vida, sufre:

53



"Yo por lo menos puedo decir que en mi casita, en el campo donde yo vivia... si se puede
decir que esa era mi vida porque ahora no estoy viviendo [...]" (6:17).

También tener un cancer y estar en quimioterapia lleva implicito ser atendido, depender
(fisica y/o econdmicamente) de otros. Este es uno de los temores mas grandes del paciente
oncoldgico, representa humillacion y preocupacion, reduccion de las capacidades, estar sujeto
a la buena voluntad de los otros, convertirse en un estorbo. Es el recuerdo més fehaciente de
que se esta enfermo
"Yo he escuchado que el cancer no se cura pero uno hace todo esto para que uno se pueda
valer por si mismo, se pueda mover y uno se pueda valer por si mismo. Me aterra depender de
otras personas |[...]Le pido a mi Dios que me de fuerzas para poder hacer mis cosas hasta el
ultimo momento™ (9:56);
el cuerpo se debilita como consecuencia, entre otros, de las propiedades del cancer, del reposo
obligado, de las nauseas, del vomito, de los trastornos gastrointestinales que disminuyen el
apetito, de la toxicidad de la quimioterapia, de la separacion de la casa y de las labores diarias
que ahora se extrafian tanto. EI cuerpo hace presencia, ese cuerpo que se consideraba resistente
e inmortal, ahora estd enfermo, fragil, vulnerado. Ahora se escucha, se siente, habla... ese, su
cuerpo es otra de las nuevas realidades que el paciente oncoldgico experimenta:

"Yo soy realista, me veo demacrado, bien acabadof...]" (4:46). "[...] lo mas duro es el
vomito, la diarrea, el desaliento, no poder comer"; 4:70).

Ahora, en quimioterapia, con cancer, el paciente vive un momento de extrema vulnerabilidad
fisica y psicosocial:

“Uno es muy delicado, que cualquier cosa que uno no puede dejar que una persona que tenga
asi gripa, virus pues venga a visitarlo porque es que uno de todas maneras tiene las defensas
muy bajitas" (6:13).

Representaciones Sociales de la Medicina Popular

En tal vulnerabilidad, las creencias religiosas, la fé, la espiritualidad, el espiritu de lucha y
los cuidadores formales e informales son sefiales de seguridad para el paciente. Entre estos
ultimos adquiere especial presencia la mujer, la cuidadora, aquella que se encarga de proveer
los insumos necesarios para el éptimo cuidado del paciente, aquella que tiene el conocimiento

y el entrenamiento para ello. La cuidadora, la acompafiante, es incondicional... estd AHI y
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utilizara lo que sabe para ayudar a que este paciente libre con éxito la batalla. Se encargara de
alimentarlo, de garantizar que se nutra porque un cuerpo nutrido es un cuerpo resistente.
Comer bien se convierte en uno de los aspectos mas relevantes dentro la experiencia con el
cancer y con la quimioterapia:

"[...] lo mas importante... la alimentacion [...]" (3:27).

Comer adecuadamente es una fuente de energia y de fortaleza para mantener al cuerpo
resistente y que de esa manera pueda tener las defensas necesarias para combatir el cancer y
tolerar los efectos secundarios de los tratamientos oncologicos:

"Mas que todo pienso en la alimentacion, que sea sana para que yo no vaya a decaer]...]
comer fruta, verdura y tratar de hacer que el mal se quede en ese sitio, detenerlo y que no
avance para que no me vaya a llevar tan rapido como a mi esposo” (9:39).

Reza el adagio popular que "Enfermo que come, no muere”. La ausencia de apetito es un
problema.

Y es justamente a partir del testimonio y del conocimiento de sus seres queridos, en
especial de las mujeres cuidadoras, que la Medicina Popular empieza a vislumbrarse como una
alternativa. En la historia de la vida de cualquier colombiano, nacido en territorio de
pensamientos magicos y religiosos, los remedios caseros, las creencias populares sobre la
salud y la enfermedad y toda clase de practicas populares, han estado presentes. Varios
testimonios de la misma familia:

"Mi mamita es del campo y entonces me dijo que tomara mucho caldo de pajarilla, harta
pajarilla, que después los bananos, que dicen que contiene mucho potasio y que eso es muy
bueno. Eso es buenisimo, eso me dijeron, entonces me como dos o tres"; 3:32,

de otros pacientes oncologicos o de los familiares de estos, de los amigos o conocidos:

"Bueno eso fue ya aqui, estando entre todos, aqui aprendi cémo era y también con amigos en
la calle” (1:15)

e incluso a veces de los mismos profesionales de la salud, dan fé de su utilidad porque
controlan el cancer, lo curan, son capaces de fortalecer el cuerpo, subir las defensas que la
enfermedad y la quimioterapia han vulnerado y como minimo, son capaces de aliviar el
malestar, hacer que el paciente se sienta bien y tranquilo y dotarlo de la conviccién de que

“esta haciendo lo que hay que hacer”.
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Ademas, esos remedios se consideran inofensivos porque provienen de la naturaleza. Solo

pueden beneficiar; son derivados de plantas, de frutas, verduras y de animales y conllevan
poder de sanacion, ayudan a combatir e incluso a curar la enfermedad:
"Uf! Toda! Es que esto es natural si? Medicina natural que viene de la naturaleza, inofensiva,
sin efectos horribles como los de la quimioterapia, Uy! Es que es muy fuerte! Muy duro! Uno
nunca va a sentir lo que siente con la quimioterapia al consumir o al hacer estos remedios"
(8:80).

Actitud
Para el paciente, los remedios naturales o caseros no afectan en nada la salud, por el contrario
contribuyen a sentirse mejor y por lo tanto tampoco interfieren en ninguna medida ni aspecto
con los medicamentos que se utilizan para la quimioterapia ni en la eficacia de la misma. Estos
remedios naturales o caseros tienen un significado especial para el paciente oncoldgico; son
dadores de esperanza, en ellos deposita su fé en la curacién del cancer. A diferencia de lo
gue supone experimentar las reacciones producidas por la quimioterapia, la experiencia con
los remedios naturales o caseros es considerada positiva y en consecuencia, proporciona al
paciente una percepcion de bienestar y de control que esta fuera de su alcance con la
quimioterapia.

La actitud del paciente hacia los remedios caseros es evidente e intensamente positiva
(anexo 11 capitulo 1). Es la mejor alternativa que tiene en sus manos. De las asociaciones
libres realizadas por los pacientes oncoldgicos frente a la palabra estimulo Medicina Popular,
emergieron de la categoria remedios naturales o caseros varias subcategorias que respaldan lo
hallado en las entrevistas y grupos focales con respecto a este tipo de remedios para el cancer,
guedando ademas en evidencia la actitud positiva y la baja neutralidad hacia todos ellos a

través del calculo de los indices de polaridad y de neutralidad (anexo 9 capitulo 1).

Los rituales y el afrontamiento
En general, los rituales que se derivan y constituyen las practicas de Medicina Popular para
el cancer, incluyen mezclas de alimentos, jugos, infusiones de hierbas y consumo de sangre,

carnes y visceras de animales. Se trata de animales cuya piel es oscura (culebra cascabel,
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chulos, cabros negros, cachorros de perro negros, palomas, armadillos, cuchas®®), algunos
peligrosos 0 que ponen en riesgo la supervivencia humana (chulos y culebras), que son de
dificil consecucidn, costosos y que deben capturarse vivos por expertos (incluso desafiando las
normas legales) y degollarse o sacrificarse en frente del paciente o de sus familiares para
garantizar que la sangre y entrafias sean efectivamente de ellos, que se simbolizan como
fuertes y resistentes, transmisores de energia y capaces de combatir el cancer a través del
consumo de sus partes (embriones, testiculos, vesicula, higado, etc.) (anexos 12 y 13 capitulo
1).

Al parecer, las précticas populares mas difundidas en la actualidad entre los pacientes con
cancer incluyen rituales de alta complejidad con el chulo (anexo 14 capitulo 1) y la culebra
cascabel (anexo 15 capitulo 1). Eventualmente pueden ser rezados el animal o sus partes y el
paciente debe hacer ciertas actividades como caminar o correr tras la toma para garantizar su
efectividad:

"Eso no se enferma. Lo importante es toméarsela con fé y si estd rezada, pues seguro le hace
aun mas" (GF2; 9: 105).

Se consumen en numeros especificos y en tiempos especificos y se les atribuyen poderes
tanto preventivos (antes de que el cancer esté muy avanzado) como curativos o eventualmente
paliativos (anexo 16 capitulo 1).

Los pacientes suelen creer que la prevencion se produce cuando se realiza la practica
inmediatamente después del diagndstico médico, pero lo cierto es que en Colombia, una
proporcién significativa de las consultas oncoldgicas de diagndéstico indican estadios de cancer
avanzados.

Estos remedios basados en animales suelen ser costosos para el paciente, en especial los del
chulo, los de la culebra y los que implican consumir preparaciones comerciales, lo que
interfiere de manera significativa en la posibilidad de acceder a ellos y de darle continuidad a
las précticas populares como se las han recomendado:

"Yo me comi 17 chulos con todo como él me dijo y me curé. Eso si me tocé viajar que a
Flandes todos los dias porque yo alla no me quedaba pa no pagar hotel pero porque yo tengo
mi camioneta para lo del negocio entonces me valia lo de la gasolina y los peajes no mas. Ah

bueno y lo de la consulta que eran cuarenta mil pesos por cada chulo y mejor dicho venga le

BAncistrusdolichopterus: peces de agua dulce que se ocultan bajo las piedras de los rios.
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digo... eso me costo como cinco millones el tratamiento... y si uno se cura, eso no es nada por
la curacién y la salud de uno™ (2:90).

Pero independientemente de ello y de lo complejo de su consecucion, el paciente realizara
estos remedios durante todo el curso de la enfermedad, desde el momento en que lo
diagnostican (impacto diagnostico):

"Yo no sabria decirle. Es que en mi familia eso siempre ha existido. Y yo creo que en todas las
familias. Porque yo me acuerdo que cuando mi sefior padre enfermd, mi mamita le hacia
todas esas cosas que las aguas de hierbas, que el chulo, que todo eso. O sea que desde que yo
supe que tenia cancer ahi mismo empezamos con esos remedios” (4:82).

"Yo lo preparé y lo hago desde que me dijeron que tengo cancer hace ya dos afios"(8GF3; 8:
67);

durante la quimioterapia:

"Yo hago mas todos estos remedios desde que empecé las quimios™ (9:39).

"Me lo tomo desde marzo que empecé la quimioterapia. Siento que me sube las defensas, que
estoy mas activo, no siento la debilidad como tal" (GF7; 6:40);

para prepararse para la cirugia y cuando su muerte parece mas cercana o le es anunciado el
cuidado paliativo (impacto pronéstico):

"Yo dejé esta quimioterapia porque me dijeron que me iban a hacer lo ultimo porque yo ya me
moria y entonces yo dije: “jAh! Para qué sufrir con esto si me voy a morir”; y yo me fui y me
hice otros remedios en la casa y me volvi nada, ahi cogié fuerza el cancer™ (1:15).

Otros remedios naturales o caseros pero basados en plantas, hierbas, verduras o mezclas de
alimentos en general, suponen la participacion activa de la mujer cuidadora o de la familia y
cuidadores informales para su consecucion y preparacion adecuada. El ritual esta en realizar la
mezcla y administrar el remedio tal y como les ha sido ensefiado. Predomina entre las frutas el
uso de la guanabana, la mora, la uva isabelina y el agraz. Entre las plantas, el Anami vy la
sébila. Entre los alimentos, la miel. Sobresale una preparacion que desde hace cerca de seis
afios, empezo a circular a través de una cadena por internet y por medios televisivos y radiales.
Consiste en una mezcla de miel de abejas, hojas de sabila (aloe vera) y licor, revelacion de
fray Romano, un cura franciscano que afirma que esta preparacion tiene el poder de curar
todos los tipos de cancer, sin importar el estadio en el que se encuentre, e incluso otras

enfermedades como la esclerosis. El brebaje se toma inicialmente tres veces al dia a razén de
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una cucharada sopera antes de cada comida y la dosis puede aumentarse a necesidad, hasta
curar el céncer. Este tipo de remedios son de menor costo econémico y Su acceso es
francamente menos complejo que el de los animales vivos; es posible que por ello sean
ampliamente utilizados entre los pacientes. También consumen remedios que corresponden a
mezclas o preparaciones comerciales y que ellos consideran que hacen parte de la Medicina
Popular porque les indican que son naturales, como puede ser el Factor de Transferencia, el
Café Ganoderma y el jugo del Noni. Estos en cambio, son productos de alto costo econémico
y que no siempre el paciente puede comprar de manera continua.

Y aunque en general se mencionan algunas reacciones molestas a los remedios en mencion,
lo cierto es que el paciente parece minimizar su impacto y estar convencido de la inocuidad de
estos por lo que de ninguna manera se considera que pudieran ocasionarles un dafio tan
intenso como el de la quimioterapia o el de la cirugia. Los rituales y el consumo de estos
remedios se realizaran hasta que el paciente sea declarado sano por quien realiza el ritual o por
el médico oncologo:

“No, pero yo tengo que volver porque €so hay que hacerle hasta que a mi me digan: Usted
estd SANA!"(7:31).

Los rituales de Medicina Popular son de extrema riqueza cultural, cargados de significados
y de simbolos. Varian de forma casi particular pero la esencia es siempre la misma: combatir
el cancer. Por ejemplo, en la investigacion de Vanegas et al. (2008) se indica en especifico el
uso de la sopa de chulo con el producto de la trituracion del animal tras desplumarlo y secarlo.
Esa harina es la base de la sopa o también el uso de las visceras.

La Medicina Popular es otra forma de apostarle a la vida cuando se es “victima del cancer”
y es posible que la muerte no pueda contra la magia ni contra el amor profesado por la familia
que vela por el bienestar del paciente. Los rituales y el consumo de esos remedios no asusta,
no angustia, no preocupa, no altera el cuerpo ni lo cambia como lo hacen el cancer y la
quimioterapia, fortalecen, sanan e incluso... curan porque “Dios pone su mano en ellos” y

Dios es el que da y el que quita la vida; hasta la muerte esta bajo su mandato.
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Discusién y conclusiones

A partir de los resultados del estudio, se puede concluir que el cancer es representado como
la MUERTE; se cobra una vida tras otra de manera inclemente, no pregunta, no pide permiso;
como la muerte... acecha y caza con éxito. Ese es el significado social del cancer y por ello, la
sola idea de tenerlo genera temor y una disposicion hacia la proteccién y el cuidado de quien
lo tiene porque es posible que tarde o temprano, si el cancer es una realidad, “me pase a mi”.
La quimioterapia es sindbnimo de cancer, un tratamiento temido pero necesario para quien ha
desarrollado un cancer. Generador de toda clase de malestar, puede paradojicamente, combatir
el cancer o por lo menos, detenerlo por un tiempo. En congruencia con ello, la Medicina
Popular es una CONTRA capaz de contrarrestar o amortiguar el malestar producido por la
enfermedad y por la quimioterapia, en especial de contrarrestar la muerte.

Es evidente a partir de este estudio que las RS del cancer y de la quimioterapia son
generadoras de temor y ansiedad en los pacientes y su grupo social por lo que actGan como
factores favorecedores de la realizacidén de practicas basadas en la Medicina Popular. Estas
ademas, obedecen a la tradicidn latinoamericana que se mantiene vigente en la actualidad. Son
estas la fuente de anclaje que busca el paciente para explicar y comprender esta nueva
experiencia de vida. Aungue estas personas fueron en mayoria procedentes y nacidas fuera de
Bogota en zonas rurales o escasamente urbanizadas y de estratos socioecondmicos bajos,
cuentan con un Sistema de Seguridad Social en Salud que cubre todo el tratamiento
oncologico. Luego, el uso de la Medicina Popular no se explicaria mejor por la escasez de
recursos econémicos para acceder a los tratamientos especializados. De hecho, el interés en
ella es genuino y hace parte del repertorio cultural del paciente o de su familia y en
congruencia con el planteamiento de Alves y Alves (2011), independiente del acceso a los
tratamientos médicos, muchas personas contindan usandolas, lo que demuestra la aceptacion y
el arraigo cultural (Alves y Alves, 2011). Pero ademas, los hallazgos de este estudio coinciden
con la afirmacién de Sanchez y Venegas (2008), para quienes las terapias complementarias y
alternativas son utilizadas tanto por el paciente con cancer como por su familia en un esfuerzo
desesperado por aumentar su sobrevida y mitigar el sufrimiento generado por la enfermedad
y/o por el tratamiento médico.

En la actualidad, circula una cantidad generosa de informacion cientifica acerca del cancer.

En la television, en la radio y en la prensa, se transmiten con frecuencia noticias relacionadas
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con el diagnostico de cancer de actores sociales importantes y reconocidos como los
presidentes 0 ex presidentes de varios paises latinoamericanos: Colombia, Venezuela, Brasil,
el premio nobel de literatura Gabriel Garcia Marquez, el co-fundador de Apple: Steve Jobs,
entre otros. Expresiones populares utilizan la palabra cancer para referirse a la destruccién y la
ruina e incluso algunas canciones le otorgan un significado nefasto a la misma.

No obstante, este estudio permite evidenciar que sin importar la escasa informaciéon que
tienen los pacientes acerca del cancer y de la quimioterapia, han construido una representacion
social de la misma (la percepcion de que el cancer es rapaz, letal, no falla, le gana a la
juventud y a la vida) y de acuerdo con Jodelet (1999), les ha permitido significarla, explicarla,
ajustarse y acomodarse a ella.

Esta informacidn es proveniente en su mayoria de los medios masivos de comunicacion
(que tratan el cancer de una manera negativa y promueven el estigma), de los comentarios de
otras personas que han vivido la experiencia y de la experiencia personal de haber perdido
amigos por culpa del cancer; amigos a los que considera que el cancer les rob6 la vida y se los
Ilevd antes de tiempo.

Curiosamente, la informacién de la que disponen los pacientes sobre la Medicina Popular
no es mayor que la del cancer o la de la quimioterapia; es solo que al hacer parte de su historia
y de su contexto sociocultural, es familiar; es inofensiva y efectiva y por ello la actitud que los
pacientes le profesan es positiva. Pero como acerca del cancer y de su tratamiento, se aprende
de ella cuando se esta enfrentado al cancer. Por lo tanto, la Medicina Popular se representa, se
significa o se resignifica en la medida en que se experimenta el cancer, se vive la enfermedad
y se vive la quimioterapia. Surge practicamente de manera espontanea, de manera simultanea
al diagndstico de cancer y es el resultado de una nutrida mezcla de conocimientos, de
creencias magico religiosas, de experiencias y de rituales, lo que coincide con la definicién
que de este concepto han planteado Zuluaga y Correal (2002).

Los remedios populares son preparaciones basadas en mezclas de alimentos, sustancias de
origen animal y vegetal, que consume el paciente oncoldgico para tratar de controlar el cancer,
de aminorar los efectos del mismo o de la quimioterapia, de retrasar la muerte y de apostarle a
la vida, que han sido recomendados por la familia y por otras personas con significado
emocional y/o afectivo en quienes confia como amigos, conocidos, otros pacientes con cancer,

sacerdotes, pastores, lideres de sus grupos y que estan estrechamente ligados a la historia de su
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vida, a las tradiciones familiares y de su grupo social inmediato; que le han sido transmitidas y
que estan ritualizadas de acuerdo con el contexto sociocultural en el que estd inmerso y por
tanto, del pensamiento magico religioso del paciente y de su grupo social. Si pudiera
representarse un continuo actitudinal, el cancer estaria en el extremo negativo, la
quimioterapia en el medio y la Medicina Popular en el extremo positivo.

Pese a lo exdticos, complejos o curiosos que puedan parecer los remedios caseros y rituales
realizados, ninguno de los pacientes oncologicos reportd haber enfermado con su consumo
como podriamos temer o pensar quienes trabajamos con ellos. Esto contradice los hallazgos de
McCune et al. (2004) y de Gratus et al. (2009), segun los cuales este tipo de remedios pueden
generar efectos secundarios negativos o interferir con los tratamientos oncoldgicos e incluso
pueden aumentar la toxicidad o la disminucién de los efectos terapéuticos de los farmacos
(Yap et al., 2010). Lo que es evidente es que sobre la mayoria de los productos empleados
dentro de las préacticas de Medicina Popular para el tratamiento del cancer, no hay evidencia
suficiente acerca de su efectividad, no se ha identificado su farmacocinética ni
farmacodinamia y no se conoce su procesamiento, mecanismos de accién, de excrecién y el
metabolismo (Palacios, 2006).

Igualmente, el estudio permite observar que las practicas populares méas comunes entre los
pacientes estan centradas en la zooterapia, las plantas (0 medicina herbal), las mezclas de
alimentos y la nutricion; todos ellos considerados naturales y que histéricamente han hecho
parte de los recetarios de las medicinas populares (Alves y Rosa, 2005). Adeola (1992) y
Anageleti et al. (1992) reconocen que en el mundo moderno la zooterapia es una alternativa en
la que se utilizan las partes de animales salvajes y domésticos como ingredientes en
preparaciones con propositos curativos, protectores y preventivos. Sin embargo, no es una
practica inofensiva como puede considerarse entre los pacientes oncoldgicos pues los efectos
de la zoonosis puede producir consecuencias negativas en la salud de los mismos, por ejemplo
infecciones por Salmonella producidas por el consumo de huesos y bilis de animales o rabia y
tuberculosis, intoxicaciones o reacciones alérgicas (Alves y Rosa, 2005). Ademas, se confirma
el hallazgo de Sanchez, Gamba y Gonzalez (2012), segun el cual beber la sangre del chulo,
preferiblemente fresca, es un elemento central del ritual descrito por los pacientes oncoldgicos

frente al consumo de este carrofiero para el tratamiento del cancer.
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Llama la atencion el uso de animales que simbolizan el peligro, la amenaza pero
especialmente, el poder. Aparece el color negro, siempre asociado con la muerte, la brujeria, la
magia negra. En general, serdn capaces de inmunizar con sus poderes recibidos de la madre
naturaleza: tolerar la carrofia significa destruir cualquier cosa (hasta el cancer) que esté
presente en la naturaleza. Ya que el cancer puede representarse como una infeccion violenta
que ataca al organismo sin consideracion, el chulo como carrofiero tendria poderes para
combatir las infecciones; el tumor es carrofia y el cancer una infeccién por lo que el chulo es el
animal indicado para erradicarlo o por lo menos, para controlarlo. Este poder de aumentar la
inmunocompetencia del paciente también fue confirmado en la investigacion de Sanchez,
Gamba y Gonzéalez (2012). El veneno también inmuniza y el cambio de piel representa el
renacimiento, la vida. Por ejemplo, acariciar a la serpiente es transmitir simbolicamente, con
afecto positivo el deseo de la vida a quien tiene el poder. En el pensamiento magico, se dota al
animal de sentimientos, se humaniza en ese sentido y se le representa como divinidad en tanto
es capaz de conceder la sanacion.

En cuanto a las plantas y en especifico a la sabila, se reconoce que es ampliamente utilizada
en el mundo entero como ingrediente dentro de los remedios caseros y aungue estudios como
los de Zhang y Tizard (1996), Lee, Kim, Lim y Kim (2000) y Pugh, Ross, EISohly y Pasco
(2001) han encontrado que puede tener efectos anticancerigenos e incluso
inmunomoduladores; el de Lissoni et al. (2009) segun el cual administrarla simultdneamente
con la quimioterapia puede ser benéfico en pacientes con cancer metastasico; y el de
Worthington et al. (2011) segun el cual esta puede actuar como agente preventivo de la
mucositis oral en pacientes que reciben quimioterapia, la investigacion al respecto ain no es
concluyente. EI Memorial Sloan-KetteringCancer Center (MSKCC, 2012) advierte que el
consumo oral de sabila puede causar malestar gastrointestinal e incluso alteraciones
electroliticas provocadas por diarrea. El estudio de Yang et al. (2010), mostro tres casos de
hepatitis toxica con el consumo de esta sustancia. La funcion hepatica se normalizo tras la
suspension de la misma. Asi mismo, puede afectar la concentracion intracelular de los
mecanismos especificamente metabolizados por CYP3A4 y CYP2D6.

En relacién con el Anam( (PetiveriaAlliacea L) se ha encontrado que tiene efectos
inhibitorios sobre la proliferacion tumoral (Jovicevic, 1993), parece tener un efecto
inmunomodulador (Lad, 1997; Queiroz, Cuadros y Santos, 2000), favorece la produccion de
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linfocinas e incrementan la actividad citotdxica de las células Natural Killer (Marini et al.,
1993). No obstante, los resultados especificos sobre la actividad citotdxica de esta planta no
son concluyentes (Mata-Greenwood, 2001; Ruffa et al., 2002; Uruefia et al., 2008); por tanto,
la investigacion sobre el uso tradicional de la misma, debe continuar (MSKCC, 2011). Y
finalmente, solo para ejemplificar lo que sucede con algunos de los remedios mas
mencionados por los pacientes, Song et al. (2010) y Kaur et al. (2010) realizaron estudios in
vitro en los que encontraron que el extracto de la uva efectivamente parece tener efectos
anticacerigenos y por su parte, Sharma et al. (2004) y Dinicola et al. (2012) reportaron que
tiene la propiedad de incrementar (sinergia) los efectos de la Doxorrubicina.

A manera de conclusién general, este estudio permite observar el valor y la relevancia de la
Medicina Popular como apoyo en el afrontamiento del cancer y de su tratamiento, asi como la
complejidad de las practicas populares y del significado que el paciente oncoldgico le otorga
no solo a esta, sino al cancer y a la quimioterapia. Es fundamental proteger el conocimiento
cultural en este mundo globalizado en el que se retoma la importancia del cuidado de los
recursos naturales disponibles. De esta manera, el conocimiento tradicional tiene valor no solo
en el escenario de la cultura popular sino por ejemplo para la Medicina (Alves y Rosa, 2005),
para la Psicologia, para las Ciencias Sociales y merece trascender el escenario popular.
Siendo una préctica tan comun entre los pacientes oncolégicos colombianos, de acuerdo con
Sanchez y Venegas (2010) la investigacion disponible es adn incipiente pero no por ello
innecesaria. Al contrario, todos los conocimientos que se obtengan alrededor de ella, seran

insumo para el trabajo integral y efectivo con esta poblacion.

Limitaciones del estudio
Al ser un estudio cualitativo, los resultados no pueden ni deben ser generalizados. Son un
insumo para el desarrollo de futuras investigaciones en las que el componente cuantitativo

debera introducirse.
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Capitulo 11
Las representaciones sociales de la Medicina Popular en la familia del paciente
oncoldgico
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Introduccion

La familia del paciente oncolégico constituye a un grupo de actores siempre presente en el
escenario de la Oncologia. Se trata de personas cuyo sufrimiento es tan intenso como el del
paciente; asi lo hemos sabido desde hace varias décadas como lo demuestra el estudio de
Hinds (1992) al indicar que la familia del paciente con céncer sufre porque teme a la soledad,
a la incertidumbre frente al futuro del paciente y el suyo propio, a las alteraciones en su estilo
de vida, a las dificultades en la comunicacion, a la ausencia de apoyo y a la desesperanza.
También otros estudios han confirmado el impacto del cancer a nivel afectivo, emocional,
cognitivo y comportamental en el paciente con cancer y en su familia (Giammona y Malek,
2002; Libert et al., 2006). No obstante, las necesidades de la familia suelen verse desplazadas
por las del paciente; porque de ellos se espera que jueguen el rol de cuidador informal, que sea
la red de soporte del paciente y que esté incondicionalmente con él. Y es justamente en ese
afan de cuidar al paciente, que la familia hace uso de todos los recursos que conoce; entre
ellos, el de la Medicina Popular, la cual se define para efectos de este estudio como la “serie
de creencias, conceptos y practicas en torno a la salud y a la enfermedad, que son construidas
espontaneamente por un grupo humano a partir de referencias externas (cientificas o no), sin
un sistema formal de construccion del conocimiento; este puede tener eficacia 0 no y no
muestra elementos suficientes para ser considerado sistema médico tradicional, ya que no hay
cabezas médicas reconocidas ni posee un conocimiento estructurado como modelo médico”
(Zuluaga y Correal, 2002; p. 44). Pero ¢qué significado tiene la Medicina Popular para el
familiar del paciente oncologico? ¢Le permite al familiar afrontar el cancer y la
quimioterapia?

Para dar respuesta a estas preguntas, el presente estudio, tuvo como marco tedrico de
referencia la Teoria de las Representaciones Sociales (TRS) de Moscovici. Esta teoria es
diferente de los modelos de la cognicidén social y en esencia es de caracter explicativo
(Moliner, 2007). De acuerdo con Elejabarrieta (1991), las RS tienen funciones teoricas y
funciones sociales. Las primeras son: 1) Interpretar y reconstruir la realidad social; 2) integrar
la novedad y servir de referencia social en el tiempo y 3) orientar los comportamientos y las
relaciones sociales. En cuanto a las funciones sociales, estas se producen en dos planos. En el
plano intragrupal, las RS son el sistema de pensamiento compartido por los miembros de un

grupo para establecer un marco de referencia sociocognoscitivo de interpretacion y
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reconstruccion de la realidad, que legitima el conocimiento aceptado y las formas de pensar
correctas para el grupo. En el plano intergrupal, las RS favorecen comprender la forma en que
los grupos sociales generan un conocimiento de si mismos frente a otros grupos que los
diferencia positivamente y los dota de significatividad y sentido en la vida cotidiana

Segun Clémence, Devos y Doise (2001) las representaciones sociales (RS) son “teorias del
sentido comun sobre topicos de relevancia social. La emergencia y el desarrollo de estas
representaciones presupone la existencia de un sistema de referencia comun de conceptos
abstractos y generales de conocimiento experto que seran objetivados y difundidos en el
conocimiento lego” (p. 89).

Los elementos constitutivos de las RS se explican a partir de dos procesos fundamentales
gue forman y estructuran a las RS: objetivacion y anclaje, que a su vez son responsables de su
emergencia y organizacion. La objetivacion es un proceso a través del cual los grupos sociales
construyen un saber comdn basado en intercambios y opiniones compartidas. En cuanto al
anclaje, es un proceso a través del cual se trata de enraizar la representacion en el espacio
social para darle uso en la cotidianidad. Permite comprender como se construye una
representacion social en relacion con los valores, las creencias y los conocimientos de los que
dispone el grupo social de donde ella ha emergido; en consecuencia, se integra a una red ya
existente de significados. Es decir que el anclaje supone una integracion cognoscitiva,
caracterizada por la versatilidad, un proceso que tiene cuatro modalidades segun el
planteamiento de Jodelet: 1) asignacion de sentido; 2) instrumentalizacion del conocimiento
(adaptacién del conocimiento que se ha adquirido de manera reciente con las necesidades
sociales de expresion o de comprension de la realidad vivida, dandole al individuo cierta
sensacion de seguridad al percibir algin grado de control sobre el ambiente y de reconocer su
lugar en él); 3) integracion de los procesos: anclaje y objetivacion y 4) enraizamiento en el
sistema de pensamiento (conocimiento previo e informacion reciente se unen simultdneamente
en el pensamiento originando un nuevo contenido) (Valencia, 2007). Entonces, la objetivacion
permite que la informacion se transforme en una imagen-representacion, mientras que el
anclaje indica cdmo ésta es utilizada y modulada en beneficio de los grupos (Valencia, 2007).

Una RS siempre se insertara en un marco de referencia pre-existente, bien sea en forma de
conversion (alterando el marco de pensamiento de origen) o de adaptacion (insertandose en un

sistema ya conocido) y se caracterizara por su dinamismo a nivel individual y sociocultural en
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especial en referencia al lenguaje y al uso de la informacion. Ademas, en la formacion de las
RS, la objetivacion y el anclaje transforman las ideas pasadas en un contenido mental
concreto. Asi, las ideas no familiares pueden ser familiares al vincularse con episodios
familiares historicos o culturalmente familiares (Joffe, 2002).

Desde el punto de vista epistemolégico, Banchs (2000) propone dos aproximaciones para el
analisis de las RS: estructural (relacionada con la Psicologia Social Cognitiva de Norteamérica
con representantes como Abric y su teoria del nucleo central) y procesual (emparentada con el
interaccionismo simbolico procesual y con representantes como Jodelet y Doise). Este estudio
cualitativo, estd enmarcado en la aproximacion procesual pues como lo propone Banchs
(2000), interesan los procesos sociocognoscitivos de procesamiento de la informacién y la
funcionalidad de las RS en la creacién y en el mantenimiento de practicas sociales, como son
las ejecutadas a través de la Medicina Popular. Desde esta aproximacion el ser humano es
productor de sentidos, pueden analizarse las producciones simbdlicas, los significados y el
lenguaje (Banchs, 2000).

Objetivos

El presente estudio cualitativo tiene como objetivo develar las RS sobre la Medicina
Popular en familiares de pacientes oncolégicos adultos, en especifico explorar el
conocimiento, describir el campo de representacion y las actitudes del familiar sobre el cancer,
la quimioterapia y la Medicina Popular, y analizar la experiencia de estos familiares frente al
cancer y frente a la quimioterapia identificando la aparicién de las précticas populares y su

funcidn en el afrontamiento de la enfermedad.

Metodologia
Poblacion

Once familiares de pacientes oncologicos adultos, cuatro mujeres y siete hombres,
seleccionados por conveniencia fueron entrevistados sobre su experiencia con el cancer, con el
tratamiento oncoldgico y con el uso de la Medicina Popular (anexo 1 capitulo 2). Todos los
familiares entrevistados fueron mujeres, cuyas edades oscilan entre los 18 y 41 afios (45,4%) y
entre los 41 y los 60 afios (45,4%); casadas o en union libre (81,8%) o viudas (18,1%). La

mayoria nacid fuera de Bogota (72, 7%) tanto en zona rural como urbana; pero varias de ellas
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(63,3%) viven en Bogota al momento de la entrevista. Todas viven en estratos
socioecondémicos bajos (1 a 3) aunque predomina el estrato 2 (63,6%) y los bajos niveles
educativos. Todas tienen hijos, se declaran catolicas (90,9%) practicantes (81,8%) y la
mayoria son amas de casa (45,4%) (anexo 2 capitulo 2). Sus familiares tienen diferentes tipos
de céncer en estadios avanzados para lo cual reciben quimioterapia intravenosa (anexo 2
capitulo 2) y predomina el parentesco con ellos de madre, esposa e hija.

Estos once pacientes y otros catorce (para un total de 25) realizaron asociaciones libres
alrededor de tres palabras: cancer, quimioterapia y Medicina Popular. Diecinueve mujeres y

seis hombres. Predomind la participacion de las hijas (28%) y la esposa (20%).

Contexto cultural, geogréafico y econémico de los participantes

Colombia, pais ubicado en Suramérica, tiene una capital (Bogotd) y 32 Departamentos,
clasificados en seis estratos socioeconémicos que en orden ascendente van del bajo-bajo (1) al
alto (6)' tanto en la zona urbana como rural (Consejo Nacional de Politica Econémica y
Social, 2005). En general, en los hogares pobres (estratos 1 a 3), que son a los que pertenecen
el 100% de los familiares de pacientes oncologicos que participaron en el estudio, las
necesidades basicas se encuentran en alguna medida insatisfechas (33% en el estrato 1; 12%
en el 2; 4% en el 3) (Consejo Nacional de Politica Econémica y Social, 2005). Segtn el Censo
General de 2005, en el Departamento de Cundinamarca (donde se encuentra la capital),
predominan los bajos niveles educativos. Lo anterior permite evidenciar la vulnerabilidad en
la que se encuentra esta poblacion.

Maés de la mitad de los pacientes oncolégicos en Colombia son diagnosticados en etapas
avanzadas del cancer (INC, 2012), por lo que la mortalidad e incapacidad son elevadas y las
necesidades de cuidado, indispensables. Esto implica alta dedicacion de los familiares a este
menester. Adicionalmente, si bien en Colombia la afiliacion al Sistema General de Seguridad
Social en Salud da derecho al cubrimiento de del tratamiento con radioterapia, quimioterapia
y/o trasplante de médula 6sea para el cancer™, la tramitologia es intensa y los familiares son

quienes suelen asumir este tipo de procesos.

ey 142 de 1994; ley 286 de 1996; ley 505 de 1999; ley 689 de 2001; ley 732 de 2002; ley 812 de 2003; ley 921 de 2004

15 Resolucion 5261 de 1994. (Agosto 5). Por la cual se establece el Manual de Actividades, Intervenciones y Procedimientos del
Plan Obligatorio de Salud en el Sistema General de Seguridad Social en Salud.
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Técnicas y procedimiento para la recoleccién de la informacion

Considerando la escasez de los antecedentes empiricos sobre las RS de la Medicina Popular
en los familiares del paciente oncoldgico, se seleccionaron métodos cualitativos para la
recoleccion y el andlisis de los datos: entrevistas en profundidad y asociaciones libres, que
permitieron develar el significado del objeto de representacion para esta poblacion. Estas dos
fuentes de datos se combinaron a través de un proceso de triangulacion; al respecto es
necesario indicar que los participantes comparten caracteristicas similares lo que hace viable el
proceso de triangulacion.

Las entrevistas en profundidad fueron realizadas por un psicélogo experto en el area de la
Psicooncologia, basadas en un protocolo (anexo 3 capitulo 2) previamente aprobado.

Las asociaciones libres (anexo 4 capitulo 2) las realizaron de manera individual tanto los
once familiares que fueron entrevistados, como otros 14 (para un total de 25), que se
encontraban en la sala de espera de quimioterapia y consulta externa o en el consultorio o las
salas de espera de hospitalizacion si su familiar se encontraba hospitalizado. Esta técnica se
eligio por ser de facil comprensidn, sencilla de administrar y adaptable (De Rosa, 2002) a los
intereses del presente estudio. Ademas, permite obtener medidas globales de los componentes
actitudinales de las RS (De Rosa, 2002) sobre el céncer, la quimioterapia y la Medicina
Popular al calcular los indices de polaridad y de neutralidad. El primero, “permite obtener una
medida sintética de la evaluacién y la actitud implicita en el campo representacional, mientras
que el segundo es una medida de control (si se asume que una polaridad altamente positiva
corresponde con una falta de neutralidad y vice-versa)” (De Rosa, 2002; p. 185).

Se realizaron tantas entrevistas como asociaciones libres necesarias para saturar la
informacion.

Con previa autorizacion del participante, todas las entrevistas fueron grabadas en audio y
transcritas con el proposito de favorecer la riqueza y la fidelidad de los datos; inicialmente se
realizé un pre-analisis de una entrevista y de un grupo focal, del que emergieron unas primeras
categorias. En un segundo momento se analizaron todas las entrevistas de las cuales
emergieron las categorias que se establecieron como definitivas y simultaneamente se inicio la
interpretacion de los datos con la codificacion y la elaboracién de memos. Todo lo anterior
con el uso del software Atlas ti version 5.0. Finalmente, estos se organizaron dando lugar a la

escritura de una propuesta comprensiva de las RS de la Medicina Popular entre los familiares
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de los pacientes oncoldgicos. Asi mismo, se utilizé la Teoria Fundamentada de Strauss y
Corbin como método de anélisis ya que permite revisar y comparar de manera continua los
datos recolectados para asi elaborar una teoria de la realidad (Bautista, 2011). “Es una forma
de pensar acerca de los datos y de poderlos conceptualizar” (Bautista, 2011; p. 126) en el
marco tedrico de referencia de esta investigacion, la TRS. Con base en esta Gltima se realiz6 la
interpretacion de los resultados.

Las asociaciones libres también se categorizaron, agrupando las frases o palabras asociadas
en cada categoria e indicando su frecuencia a través del programa Excel; asi mismo, se
obtuvieron los indices de polaridad®® y de neutralidad"’, segun los criterios propuestos por De
Rosa (2002). El analisis de estas asociaciones contribuyé de manera especifica a: 1) describir
el campo de representacion (imagen, modelo social, organizacion) construido por los
familiares de los pacientes sobre la Medicina Popular y a 2) identificar el componente

evaluativo y actitudinal de la representacion social sobre la Medicina Popular.

Aspectos éticos

El estudio, clasificado como de riesgo minimo segun la resolucion 008430 de 1993, recibio
aprobacion del Comité de Etica de la Clinica en la cual recibian atencion los familiares
(pacientes oncolégicos) de los participante, de quienes se obtuvo el consentimiento informado
verbal; todos conocieron el estudio porque presenciaron la toma del consentimiento a sus
familiares (pacientes oncoldgicos) cuando fueron entrevistados o sus familiares fueron quienes
les comentaron que habian participado en el estudio y los remitieron a participar en el mismo.
El investigador siempre les indic6 el objetivo de la investigacion y los aspectos relacionados

con la confidencialidad, el respeto del anonimato y la participacion voluntaria.

% [ndice de polaridad (P)= Numero de palabras positivas-niimero de palabras negativas

NUmero total de palabras asociadas
“El rango del indice est4 entre -1 y +1. Si P esté entre -1 y -0.05 (el valor puede recodificarse como 1 o como -1), entonces la mayoria de
palabras tendran una connotacién negativa. Si P esté entre -0.04 y + 0.04 (el valor puede recodificarse como 2 o como 0), entonces las
palabras tanto positivas como negativas tienden a ser iguales. Y si P esta entre +0.04 y +1 (el valor puede recodificarse como 3 0 como +1),
entonces la mayoria de las palabras tienen una connotacion positiva” (De Rosa, 2002; p. 185).

17 fndice de neutralidad (N)= [Nmero de palabras neutras - (nimero de palabras positivas + niimero de palabras negativas)]

NuUmero total de palabras asociadas
“El rango del indice esta entre -1y +1. Si N esta entre -1 y -0.05 pocas palabras tienen una connotacion neutral (=baja neutralidad). Si N esta
entre -0.04 y +0.04, las palabras neutrales tienden a ser iguales a la suma de las palabras positivas y negativas. Si N esta entre +0.04 y +1,
muchas palabras tienen una connotacion neutral (=alta neutralidad)” (De Rosa, 2002; p. 186).
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Resultados

Las categorias emergentes del andlisis permitieron establecer una guia para la
interpretacion de los datos que se presenta a continuacion; en la narrativa se van desarrollando
y van apareciendo cada una de ellas (anexo 5 capitulo 2). Si bien se presentan algunos
subtitulos (informacion, actitud y afrontamiento), los resultados se presentan redactados en
forma de una cadena ldégica comprensiva con la que se pretende ilustrar la compleja
experiencia del familiar frente a la vivencia del cancer y del tratamiento oncoldgico de su
pariente, y la aparicion del uso de la Medicina Popular en ella, lo que da lugar a la elaboracion
de un esquema comprensivo (figura 1 capitulo 2). En consecuencia, los subtitulos no saturan la
informacion sobre un tema, sino que la enuncian. Esta se agota en el desarrollo del discurso

que se ha construido a partir de la triangulacion y del analisis interpretativo de los datos.

Representaciones sociales del cancer

Conocimiento

El familiar del paciente oncol6gico juega un papel protagonico en la experiencia del cancer
y del tratamiento oncoldgico. Se trata de personas que por lo general, pertenecen al ndcleo
familiar del paciente: los padres, los hermanos, la pareja o los hijos. Por ejemplo, en las
asociaciones libres realizadas (n=25), es evidente que el 24% estuvo representado por hombres
cuidadores (padre, 8%; hijo, 8% Yy esposo, 8%) mientras que el 76% restante por mujeres
cuidadoras (hija, 28%; esposa, 20%; hermana, 16% y madre, 12%).

Sin embargo, todos los familiares implicados en el cuidado del paciente oncoldgico, tienen
funciones que se desarrollan en un continuo que va desde el acompafiamiento hasta la
verdadera contencion en el afrontamiento de la enfermedad; continuo en el que el familiar esta
tan implicado afectiva y emocionalmente como el paciente. Lo anterior significa que el
familiar del paciente no es un simple espectador de la experiencia que vive su ser querido, es
un actor y por tanto su experiencia frente al cancer es tan profunda y compleja como la del
paciente: sufre; experimenta sensaciones de malestar emocional intenso, con percepcion de
pérdida de control, de impotencia que se produce tanto por la enfermedad de su paciente y el
tratamiento que este recibe, como por los eventos implicados en la vivencia de la enfermedad:
el impacto del diagndstico, la toma de decisiones frente a las opciones terapéuticas, la vida, la

muerte, el fracaso terapéutico, etc.
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De hecho, se considera que el cancer es una enfermedad familiar no solo porque exista en
ella un componente hereditario claramente identificado sino por las implicaciones que
simbolicamente tiene sobre la familia. De las asociaciones libres realizadas por los familiares,
una de las categorias emergentes fue justamente familia y los sentimientos y emociones
asociados a ella son ambivalentes: algunos positivos elicitados por ideas como la unién, la
union familiar y el apoyo, y otros negativos elicitados por ideas como trabajo para la familia,

distanciamiento de los hijos, dejar al hijo solo y estrés en la familia (anexo 6 capitulo 2).

/l DIOS H Doctores salvadores
CUIDADO

Que usa

— Para la cual se organiza Ej éfgito de Cont.encién y apoyo
Lucha/combate > familiares y afectivo y emocional
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agotamiento Tratamiento

. médico

IS |
5 Q‘.c“\w& '
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Figura 1 capitulo 2. Esquema comprensivo del campo representacional del uso de la Medicina

Popular por parte del familiar del paciente oncolégico

En estas familias, cada miembro dispone de conocimientos y de informacién sobre el
cancer y sobre el tratamiento que se utiliza para manejarlo, convencional, alternativo o
complementario. En el seno familiar, una mezcla impredecible e incontrolable de ellos emerge
ante la realidad de tener a uno de sus miembros con cancer. En general, estos conocimientos,

gue provienen -entre otros- de diversas fuentes indican que el cancer es:
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1) unaenfermedad mortal y/o impredecible:

"[...] yo eso si lo tengo muy claro; el cancer no se cura; yo eso si lo sé porque el hemat6logo
hablo con nosotros; el cancer no tiene cura entonces de pronto que lo ayude a controlar si
perono a curar [...]" (2:124);

2) con nombres especificos, que deteriora a la persona que lo padece: "Si. A ver, N tiene un
linfoma no Hodgkin donde es cutaneo pero de igual manera estdn comprometidos todos sus
ganglios y todo su sistema inmunoldgico y como tal, esta propenso a una enfermedad en sus
rifiones, sus pulmones, tiene todas sus proteinas perdidas porque un medicamento se las quitd
y como tal, la enfermedad de él, estoy bien informada” (1:32);

3) lo que dicen en la television, en la radio, en los libros, en la internet, los comentarios de
la gente o la informacion que les han otorgado los miembros del equipo de salud acerca de lo
que es el cancer, lo que produce y los tratamientos que le hacen a la gente para manejarlo:
"Pues lo que me ha explicado el médico, lo que he escuchado de otras partes y mas también
he leido sobre el cancer" (3:35).

4) Una enfermedad que requiere de tratamientos médicos especializados como cirugia,
qguimioterapia, radioterapia, de exadmenes y procedimientos especializados: "Pues también
aprendi, porque cuando uno entra a este proceso no sabe nada... nada. Pero también sé que
hay las mas fuertes (quimioterapias), y de mayor intensidad y su intencion es destruir células
malas pero también destruye las células buenas" (1:34);

5) el producto de la exposicién al riesgo: "Ya luego, cuando yo me quedaba en la sala yo si
empecé a leer y vi que cuando a uno le dan esas pastillas de la sustitucion hormonal puede
producir cancer" (10:20).

6) Una enfermedad temida, especialmente grave: Yo como le dijera, como una enfermedad
muy mala [...] Creo que es una enfermedad muy pero muy grave, algo malo que crece en uno
y que es delicado" (11:14).

7) Una enfermedad capaz de raptar a su ser querido y de llevarlo sin compasion, un
monstruo implacable: "/...] porque es que esa enfermedad se encarga de eso... de comerse al
cuerpo por dentro como viviendo dentro de la persona y acabandolos. O por lo menos uno
aqui también escucha eso asi de otra gente que uno va conociendo y cuando yo le cuento a

otras personas que mi mami tiene eso pues toda la gente le dice a uno que tenaz, que
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pobrecita, que eso no le dejemos hacer todas esas cosas que nos ofrecen porque la van a
matar" (9:27).

8) Un ser personificado en un tumor que incapacita y que devora sin clemencia la vida de
su familiar: "Por ejemplo el doctor F le dijo a mi hermana que no fuera a tomar Ensure ni
vitaminas, porque al alimentarme pues también esté alimentando al tumor" (7:59).

9) Un ser cuyo apellido es MUERTE: "Pues es que con solo la palabra cancer es muerte

[..]"(2:38).

Actitud

El cancer se representa entonces como un personaje vivo con caracteristicas casi humanas,

se transforma, se camufla, es implacable, voraz, un intruso capaz de destruir la vida de una
persona; en especial, produce un intenso sufrimiento, lo que genera una actitud negativa hacia
esta experiencia vital:
"Mejor dicho... esto es lo peor, es algo que uno no se puede imaginar sino hasta que lo vive.
(LLORA). Usted no imagina y no se lo deseo a nadie lo que es ver a la mama sufriendo, verla
calladita sudando del dolor y a veces quejandose por la noche. Eso yo paro oreja cuando me
acuesto y apenas la oigo quejarse y yo quedo parada otra vez. Ella dice que no, que me
acueste, pero yo sé que sufre y yo también sufro por ella y por mi viejito que lo veo sufrir y yo
no puedo sino ver por mi mami porque esta muy malita y casi no tiene alientos ni nada.
Cuando ella esta aqui hospitalizada por lo menos yo puedo ver un poquito de mi papa y de
mis hijitas; pero si esta en la casa, eso es imposible porque ella solamente quiere estar
conmigo” (9:27).

En el nucleo familiar se ha construido un significado de la enfermedad; se ha aprendido el
valor de la misma y sus consecuencias (anexo 6 capitulo 2). Se sabe que esta enfermedad
genera dificultades, costos, hospitalizaciones, que distancia de la tierra (es decir del lugar de
procedencia), que genera toda clase de sintomas fisicos como desaliento, hemorragias,
somnolencia y esta asociado con la quimioterapia. Todo ello genera una actitud negativa de
parte del familiar hacia el cancer. Asi lo confirman los indices de polaridad calculados y la

baja neutralidad que se evidencid frente a esta palabra estimulo (anexo 7 capitulo 2).
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Afrontamiento

Asi que desde el momento en que la familia se entera del diagndstico de céncer, inicia el
despliegue de esfuerzos por combatir a ese ser que les anuncia la muerte de su ser querido. De
forma préacticamente inmediata, se harad evidente esa red de apoyo familiar cuya compleja
dinamica se alimenta de apoyar al paciente y a la vez de recibir apoyo entre los diferentes
miembros que la componen. Esto se traduce en:

1) la presencia de la familia durante el proceso de enfermedad, desde la sospecha del
diagnostico hasta la remision o la muerte: "No pues a toda la familia, estuvo mi familia 'y pues
la familia de él estuvieron todos muy pendientes" (4:8);

2) union: "Ademas con esto, la familia se unid6 mas, lo llaman todos los dias, estan
pendientes ahora de todo. La nifia pequefia estd con mi mama, pero igual ellas estan
pendientes de la nifia, de lo que se le ofrezca, le llevan la leche, que las compotas, que el
Nestum, el abuelo también estd muy pendiente de ellas, de la mayorcita. Para qué pero se han
unido mas" (5:51);

3) compaiiia, contencion y fortaleza, reconocimiento de que el amor familiar es
fundamental para poder afrontar el proceso de enfermedad y de tratamiento: "/...] hemos
tratado de que tenga una vida muy armoniosa, para que ella esté bien con todo el apoyo
familiar (LLORA)" (6:17);

4) valor del respaldo, del afecto incondicional, de la contencién afectiva, de los consejos,
de la solidaridad: "Cuando ella se corto el cabello yo iba a ir a cortarmelo con ella pero me
dijo que no, que le comprara unos gorritos y asi fue, todo eso lo hemos hecho" (6:18); de la
colaboracién: "No importa, entre toda la familia juntamos el dinero y se lo dimos" (7:10);

5). aportes de todos los familiares acuerdo con sus posibilidades y conocimientos.

Igualmente, hacen presencia otras personas que constituyen la red de apoyo social con la
cual esta familia va a interactuar durante el proceso de enfermedad. Entraran y saldran de ella
diversos actores, pero siempre se tejeran nuevas relaciones y se fortaleceran otras que al final
favoreceran la contencion afectiva y emocional del paciente:

"Y nosotras nos hicimos muy amigas; pero hoy a las dos se nos fueron las personas que

amabamos tanto. A ella su esposo y a mi, mi hijo" (12:42).
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Representaciones sociales de la quimioterapia

El familiar teme profundamente las consecuencias del cancer en su ser querido, lo ven como
generador de miedo y amenaza (anexo 6 capitulo 2) y a la vez teme las consecuencias de la
quimioterapia las cuales se representan bajo la figura de dolor fisico, sufrimiento, nauseas,
vomito, alopecia, muerte y otros sintomas, predominando la actitud negativa hacia este
tratamiento (anexo 8 capitulo 2). Asi lo confirmaron los indices de polaridad y de neutralidad
calculados para estas asociaciones al poner en evidencia una predominante connotacién
negativa y una baja neutralidad (anexo 7 capitulo 2):

"Y habia que hacerle los bafios y toda esa cosa y nos dimos cuenta que eso no era calidad de
vida. Yo pienso que eso es restarle a la persona lo que le queda para vivir porque no aporta
nada” (10:22)... "Si, pas6 de ser algo que no conocia a ser algo malo, algo que no
recomendaria y que no me haria. Y si volviera a pasar, yo no lo volveria a hacer" (10:27).

El familiar teme lo que el cancer y la quimioterapia logren en ese cuerpo que empieza a ver
fragil. Para €l son evidentes los cambios corporales fisicos/fisiol6gicos (como pérdida de peso,
modificaciones en el color o en el aspecto de la piel, dolor, debilidad, alopecia, nauseas,
vomito, aspecto fragil), o funcionales (como pérdida del apetito, incapacidad para movilizarse
s0lo). El familiar experimenta también, simbolicamente como si fuese sobre su propio cuerpo,
el impacto de los cambios corporales, la evidencia de su deterioro:

"Es que la quimioterapia son venenos, hacerla hace sufrir, duele, angustia... es como estar
muerto en vida" (10:25).

Y aunque quisiera escuchar a ese cuerpo, entrar en un episodio delirante que se lo
permitiera, sabe que €l solo lo ve y que es su ser querido el que lo siente:

"lgual fue muy duro que a ella se le cayera el cabello, que se le cayeran las cejas; una ventaja
es gque mi mama no ha sido tan vanidosa ni usaba maquillaje ni estaba pendiente del cabello
ni del peinado; pero igual fue terrible™ (6:18).

La quimioterapia se convierte en una amenaza asi como el dolor que desencadena los mas
intensos sentimientos de impotencia y que nutre, entre otras muchas experiencias, los
sentimientos de tristeza y la depresion (anexo 8 capitulo 2) al ver que al ser amado le duele y
no poder eliminar su dolor. Se siente angustia, compasion, un sufrimiento intenso y una

confirmacion mas de la fragilidad del paciente:
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"Y al otro dia cuando yo le conté a H, él se sonrié y nunca mas le volvi6 a doler. Entonces yo
me volvi intima amiga de la Virgen. Pero intima. Yo pienso que lo més duro del cancer es eso,
el dolor. Porque ¢ qué puedes hacer ante eso? Ante el vomito le das galletas, lo acuestas, pero
ante el dolor, no hay nada que puedes hacer” (10:73).

No obstante, este familiar es capaz de comprender que la quimioterapia es la forma médica

disponible para controlar o calmar el cancer:

"Pienso yo que es para ayudar a controlar la enfermedad, mas no para curarla™ (2:65);

y que es inherente al diagnéstico: "Hum... si, es lo que nos dijo el Dr. X que mi mama tiene
que hacerse cuando le confirmd que tenia el cancer en la matriz. Y pues eso es lo que se le ha
hecho a mi mama y pues es muy complicada. Para mi la quimioterapia es un tratamiento que
es el que hay que hacer para el cancer pero muy bravo... duro” (11:17).

El familiar del paciente oncoldgico comprende que los efectos de la quimioterapia son tan
intensos y peligrosos que con frecuencia implicaran el ingreso al hospital. El hospital... ese
escenario que se convierte durante el proceso del cancer en un hogar alterno... un hogar sin
amor distinto al que pueda profesarle al paciente un familiar que desplaza otras obligaciones
inherentes a su existencia, para acompafiarlo, para cuidarlo. Un hogar en el que hay que
aprender que sus caracteristicas son los chuzones, los medicamentos, las nauseas, la soledad,
la indiferencia de muchos de los miembros del equipo de salud, las restricciones, los horarios,
los tramites. El hospitalizado, el paciente, lo vive, lo siente y tiene un papel protagédnico en ese
escenario hospitalario. En cambio, el familiar se siente invisible ;O lo es?; es el extra ... el
que sirve para hacer el tramite ante el Sistema de Salud, el que hace las filas, el que recibe una
mala noticia tras otra, el que deja su casa, su trabajo, su vida para cuidar de su ser querido.

Pese a todo lo que lucha con la tramitologia, eventualmente el familiar del paciente tiene
una actitud positiva hacia el sistema de salud; paraddjicamente agradece a lo que tiene derecho
y minimiza los malestares vividos en esa experiencia:

"Gracias a Dios también que el seguro le ha dado a mi mamita todo porque si no...
imaginese. Yo digo que eso de Colsubsidio es una gran cosa doctora porque yo he visto en las
facturas eso es carisisimo doctora; uno cdmo podria pagar eso. Digame usted. Entonces yo si
estoy muy agradecida con el seguro para qué" (9: 32).

Sin embargo, otros familiares reniegan de la atencion recibida por parte del sistema y en

consecuencia, su actitud es negativa:
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"Si, lo de la salud es terrible; ver la lucha para los medicamentos, para que le den su
tratamiento, por lo menos en el caso de N, que es un guerrero y que va para un trasplante,
que ni siquiera estamos en un listado pero no en una lista que tenga el gobierno, se puede
decir que entre las enfermedades raras y llegar uno a puro pulso, discutiendo con el uno,
discutiendo con el otro, para hacerle entender al estado que esta primero la vida de él"
(1:17).

Pero ese familiar percibe que a nadie le interesan sus necesidades, no hay con quien hablar
de ello porque la familia espera que el cuidador sea el que contiene emocionalmente y en el
ambiente hospitalario, el familiar no ve al psicologo, solo ve un grupo de “doctores” en el que
solo le queda la opcion de confiar. Solo, asustado y lleno de angustia, se enfrenta con
resignacion, con calma y aprende a tener paciencia y a comprender que esta ahi porque su ser
querido lo necesita. En un afan por ajustarse y sobrevivir a todo el impacto recibido, decide
considerar que el apoyo afectivo y emocional esta en la misma familia, en si mismo o en Dios:
“El mejor psicologo digo yo doctora es uno mismo y Dios, uno tiene que poner de su parte y
eso es lo que yo le digo a mi hermana y a mi hijo; hay que ayudarse y ella ahora también se lo
diceael” (7:72).

El familiar, como el paciente, termina sumergido en un mundo nuevo, el del cancer, en el
que debe aprender a asumir el rol de cuidador del paciente:

"Pues a ver, mirandolo por un lado positivo, ha sido un cambio grandisimo en mi vida
porque yo era dependiente, autodependiente, demasiado. Pedia permiso hasta para ir a la
esquina, entonces muy dependiente. Esto me llev6 a tomar autonomia propia, a ser fuerte. Yo
lloraba por una novela, entonces aprendi a ser fuerte ante mi propia novela. Han sido cosas
positivas. En cuanto a lo negativo, los momentos en que uno se siente impotente, en que siente
gue no puede hacer nada bueno. Entre lo negativo, es eso, el sentirse impotente ante el
dolor... pero bueno, se sacan fuerzas... entonces va como enganchado lo positivo con lo
negativo™ (1:39);
aunque sin entrenamiento (pero también sin reparos) el familiar se vuelca sobre las
necesidades del paciente y, a tientas o con el insumo que le ha dado la experiencia de la vida,
se dedica a cuidarlo:

"Pero no, pues nosotros hemos tratado de ser muy consecuentes con ella, de tenerla muy

cuidada, de decirle bueno: Estamos en tratamiento, vamos a hacer esto, vamos a hacer
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aquello, porque la idea es que ella esté con nosotros, es prepararla para la cirugia, nosotros
ya sabemos que lo que se nos viene no es facil pero asi mismo la vamos respaldando la vamos
motivando porque de nada nos sirve que nosotros le demos todo pero si ella no tiene ese

deseo de hacer las cosas, pues realmente no se va a lograr"” (6:15).

Afrontamiento

Para ello, el familiar hace uso de las estrategias de afrontamiento que le pertenecen y
desarrolla otras que le ayudaran a sortear o a sufrir mas los problemas que se le presentaran
durante el proceso:

1) Luchar activamente contra la enfermedad pero en el marco del realismo:
"Entonces, con él es con quien llevamos el proceso porgue es que su mente es lo que ayuda.
Es el gran ejemplo de agradecerle todos los dias, con decirle chica, que alla todos tratamos
de llevar una vida normal, todos tienen que ir a estudiar, a su trabajo y seguir la vida
normalmente, todo alrededor de él pero él mismo hace que todo sea normal. Primero que todo
Dios y luego su mente [...] Pero yo digo que primero, Dios, segundo, la mentalidad de él,
tercero su familia. En cuanto a medicamentos que uno le puede haber hecho, pues lo que le
han inyectado porque después de esa experiencia tan dura, ya vino como el duelo, lo fuimos
superando y aqui estamos frente a la realidad" (1:10).

2) Estar calmado y ser paciente:
"[...] y él me dijo que no me pusiera asi que él iba a salir de ésto, que al contrario, que le
diera apoyo, entonces desde ahi yo me hice la promesa de que no iba a volver a llorar delante
de él ni nada, ya me calmé [...]" (2:11).

3) Animar al paciente y ser optimista:
"[...] él se quedo: (cémo? Y cuando llegamos a la casa me dijo: "Yo no sabia que la cosa
fuera tan grave"; es que él inclusive en la cita que tuvimos con la psicologa antes del
trasplante, €l le decia a la psicologa que él no se veia mal, o sea que él no se veia mal, pero
nosotros si lo veiamos mal, pero pues tampoco se lo estabamos diciendo, nosotros tratabamos
era de estar con él, darle ese &nimo [...]" (2:11).

4) Evitar:
"Yo me quedo en la casa y organizo el apartamento, soy muy adicta al oficio, me gusta tener
todo limpio y A peleaba conmigo por eso, porque no puedo ver que mejor dicho, entonces me
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pongo, arreglo mi apartamento, volteo las cosas, eso me ayuda mucho o me ayuda salir al
centro comercial y comprarme siquiera un helado; ya con eso yo me compongo. Entonces si
no hago nada en la casa y ya tengo todo hecho, digo voy a ir al centro comercial me compro
un helado, me siento un rato y ya descargo y vuelvo a mi casa otra vez, ya normal” (2:55).

5) Recurrir a ayudas de tipo religioso.

Pero ademés de estas estrategias, los miembros de la familia disponen de una serie de
insumos adquiridos en el proceso de conformacién y consolidacion como grupo familiar y de
su desarrollo individual: creencias religiosas y populares, tradicion y espiritualidad. Las
creencias populares son todas aquellas construcciones e interpretaciones que ha elaborado el
familiar alrededor del cancer, de la quimioterapia, de las razones por las que hay que realizarla
o0 de hacer otro tipo de manejo por ejemplo basados en remedios caseros y por qué estos son
efectivos; son construcciones que se alimentan de la tradicion oral, de la historia personal, de
los comentarios, que mantienen la ejecucion de précticas populares y de actitudes positivas o
negativas hacia la enfermedad y el tratamiento:

"[...] tratamos de que tenga muy bien sus defensas porque si ella tiene bien sus defensas,
va a estar bien, va a resistir la quimio; es lo mas importante para que no se nos descompense.
Y pues igual, si la van a preparar para una cirugia es mas facil y pues igual tratar de darle lo
mas posible. A nosotros nos pasaba con mi papa que se le bajaban las defensas, se le bajaba
el potasio y entonces se nos caia y se ponia muy mal; entonces si nosotros la tenemos bien de
defensas, por lo menos ella se va a poder mover por si misma y tolerar la quimio para que no
la afecte tanto” (6:17).

Las creencias religiosas incluyen la realizacion de préacticas religiosas, rituales y la firme
conviccion en el poder y la palabra de Dios:

"También yo ahi le he pedido mucho a mi Dios que le de fuerzas y me dé también a mi para
que yo la sepa sobrellevar” (5:72).

De hecho, esta religiosidad suele estar estrechamente ligada a la fé pero no necesariamente
a la espiritualidad. La fé implica confiar en alguien, en que aquello que se desea que suceda,
reconocer la evidencia de los indicios que Dios envia para sobrellevar la enfermedad y el
tratamiento con mayor resignacion y tranquilidad. Es una conviccion fundamentada en

creencias magico-religiosas. La conviccion en que uno puede controlar o tener algun grado de
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control en lo relacionado con la enfermedad. Es un paliativo que permite tener la ilusion de
que el sufrimiento no sera tan intenso:

"Ademas, todo depende de la fé que uno le ponga a esto. De hecho yo se lo digo a mi
mama4, que le ponga fé que se tome las cosas y haga las cosas con confianza que ella va a
estar bien. Y si no le sirven, pues por o menos no le hacen dafo™ (6:68).

La espiritualidad es el legado de vida que el familiar recibe del paciente: "Nosotras

afortunadas con ese ejemplo de vida que él nos ensefia todos los dias™ (1:26);
el sentido de la enfermedad, de la muerte y de la vida, la misién que asume en su vida al
cuidar al paciente con cancer:
"Entonces me dijo que yo tenia que vivir mi vida. Y yo le dije: “Qué es vivir mi vida?
Volverme a casar? A mi no me interesa volverme a casar. Entonces me dijo algo que yo nunca
he recordado exactamente pero es algo como que en este momento siento que me vas a dejar
de querer, no sé decirte qué me dijo. Y yo le respondi a eso que me dijo: “Hace mucho tiempo
yo te dije una cosa en la salud, pero incondicionalmente en la enfermedad (LLORA), en la
alegria, pero como nunca en la tristeza (LLORA), en la riqueza pero siempre en la pobreza
hasta que la muerte nos separe, no méas alla de la muerte porque mi amor del alma se va
contigo (LLORA) Ay no! Es que esto no es facil" (10:11).

Y son justamente todos los insumos mencionados hasta el momento, aquellos que actuaran
como moduladores del apoyo y del cuidado que le proporcionan al paciente. El diagnéstico de
cancer alerta al familiar del paciente oncoldgico pero el anuncio de que sera operado, irradiado
0 que recibird quimioterapia asi como los evidentes sintomas y consecuencias del cancer,
detonan la puesta en marcha de todas las estrategias conocidas por él o por personas en
quienes siente alguna credibilidad (como pueden ser amigos, conocidos, familiares de otros
pacientes oncoldgicos, etc.), para atacar al cancer y todos los efectos producidos por el
tratamiento.

Dedicarse al cuidado de un ser querido puede implicar “cuidar al que antes me cuidaba”,
comprender que los roles cambian, que la enfermedad es de todos y para todos; implica
también hacerse cargo de los requisitos que impone el sistema general de seguridad social para
lograr la atencién del enfermo y supone intentar establecer una relacion con el personal de

salud que garantice que su ser querido recibira un trato digno en todo momento. Este familiar
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siente y asume esta responsabilidad y debe enfrentarse a relaciones tensionantes que generan
distancia y malestar con los miembros del equipo de salud:
"Después de que llegamos aqui a que el oncélogo nos diga qué pensaba respecto a los
examenes que traia, que honestamente los hicieron aca mismo es, entonces nos dicen que no
tiene sino dos meses de vida" (1:10);
0 a aquellas basadas en el buen trato, la cordialidad, el respeto pero no en la confianza
necesaria para poder comunicar las necesidades:
"Aqui todo ha sido excelente. Yo digo que esta clinica si fue una bendicion de Dios porque
aqui a mi mamita la han tratado muy bien, la han atendido mucho y las nifias aqui son muy
formales y el doctor x, no, ese si que es un tesoro, un amor. Yo digo que gracias a mi Dios que
el doctor x fue el que le correspondié a mi mamita porque él le da animos y le dice:
“tranquila doria C que todo va a estar bien... que vamos para adelante, que lo importante es
que no tenga dolor™" (9:31). "No seriora. Yo no le he dicho ni mi mami tampoco porque ellos
no creen en eso y si de pronto se ponen es bien bravos" (9:89).
O una relacion centrada en el médico y en la que el paciente legitima que el trato recibido no
sea el deseado, bien sea por temor a las reacciones del médico, a que la atencién médica se vea
afectada negativamente o porque el médico estd muy ocupado, porque el médico tiene el
derecho de decir las malas noticias aunque no sea de una manera adecuada:
"No sefiora; es que yo no veo que eso sea Util porque igual nosotros estamos haciendo lo que
hay que hacer y no estamos faltando. Lo Gnico que yo le doy es natural, inorganico, o sea que
yo no veo que haya necesidad de pronto de que él se moleste o haya problemas" (5:58).
O de forma eventual, el familiar se vera enfrentado a una relacion centrada en la cordialidad,
en la confianza y en la posibilidad de establecer una comunicacion efectiva con los miembros
del equipo de salud:
"Buenisima, ya le digo, es la persona que nos levanta la moral, es la persona que nosotros lo
vemos como un Dios a él. Claro, primero mi sefior, luego el doctor F. Mire yo sali de este
hospital, primero mi hermana, luego mi hijo, la forma como nos trata y todo. No he conocido
una persona tan especial como ese doctor" (7:36).

Cualquiera que sea la relacidn que se establezca, es el resultado de una loteria que se juega
el familiar. Por lo general, se ha aprendido que especificamente el médico es un ser poderoso,

capaz de dar o de devolver la salud e incluso la vida, un salvador:
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"Y pues también el doctor X pues él es muy bueno; mi mama lo adora a ese doctor y dice que
gracias a él es que ella esté acé en este mundo todavia" (11:97).

Y por ello, es en quien se deposita la confianza en la curacion de su ser querido,
independiente del trato que profese:
"Ademés tenemos un siper médico, un poco bravito, pero es el mejor hematdélogo que hay y
hace sus cosas bien" (5:53).

Representaciones sociales de la Medicina Popular

El doctor es un ser dotado de conocimientos médicos y especializados; especificos y muy
ajenos a cualquier persona que no es médico:

"'Si son los médicos los que estudian para esto y nos dicen que es eso lo que saca a J adelante,
pues lo hacemos... eso ni se piensa” (5:25).

El familiar lo sabe, pero también sabe que dispone de conocimientos que le ha legado su
historia y que le son muy ajenos al médico y a los miembros del equipo de salud en general. El
deja que el médico organice su juego y por su parte, le da curso al suyo propio. El familiar
también conoce remedios... son caseros, son naturales y sus propiedades estan fundadas en la
confianza, la fé y el pensamiento mégico religioso propio de su contexto sociocultural. Asi que
en esa actitud activa siempre exhibida por el familiar, desde el momento mismo que el
paciente es diagnosticado, inicia la busqueda de soluciones dirigidas a mantener fuerte al
paciente para resistir el tratamiento y combatir el cancer. Y esa meta se logra a través del
cuidado que esta centrado en la fé, la disponibilidad, la alimentacién sana y la realizacién de
toda clase de remedios caseros y naturales independientemente de si se cree 0 no se cree en
ellos. Porque si no se cree en esos remedios, se respeta su uso por parte del paciente y se
acomparia en la realizacion de los mismos. Con respecto a este particular, en las asociaciones
libres emergid la categoria incredulidad (anexo 9 capitulo 2) que muestra un componente
actitudinal negativo por parte del familiar y se asocia con palabras o frases tales como:
desconfianza, dudas sobre si son o no efectivos, no tengo fé en eso, no sirven de nada, entre
otros.

El familiar reconoce que la quimioterapia es un tratamiento de altos costos, que jamas
podria adquirirse si no fuese porque el Sistema de Seguridad Social en Salud se lo proporciona
al paciente:
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"Es un medicamento muy costoso, un tratamiento muy pero muy caro; uno nunca podria
pagarlo™ (1: 56).

En cambio, aunque algunos de ellos costosos, los remedios naturales o caseros les resultan
mas accesibles. Ademas, en los remedios caseros se cree, se tiene confianza en su efectividad:
"[...] el padre nos conto que una hermana de él lo habia hecho y que le sirvio y entonces le
mandaron ese remedio del chulo y ella se mejord™ (3:140).

Se consideran efectivos porque son legado familiar y cultural:

"Tengo un primo que a él también le detectaron cancer, lo que no sé es qué tipo de cancer. El
vive en Tame (Arauca) tiene una finca y también hizo lo mismo y resulta que él también esta
stper bien" (5:36),

porque se tiene evidencia de su efectividad por experiencia propia, porque tienen testimonio
de amigos, conocidos, otros pacientes, curanderos, rezanderos, sacerdotes, pastores, personas
importantes para el paciente y/o para su familia:

"Pues uno con tanta gente con la que uno habla y uno le dice esto el otro lo otro, con vecinos,
conocidos y gente que ya lo habia hecho y que le sirvid, por ejemplo el padre” (3:140). "Si
claro. Desde que uno llega a la sala de quimioterapia y a las salas de las clinicas, las
recomendaciones no se hacen esperar. Empieza uno a escuchar de todo y todo el mundo te
recomienda de todo. Yo escuchaba y nosotros en general escuchabamos™ (10:32).

Incluso, algunos médicos o profesionales de la salud conocidos por ellos, aconsejan 0
legitiman, directa o indirectamente, este tipo de practicas populares:
"Un doctor estaba haciendo una investigacion sobre la sangre del chulo que sube las defensas
eso si lo trataron de loco, pero decia que un animal que vive en la porqueria y nunca se
enferma. Otro sefior que tenia cancer en todo el cuerpo y el sefior iba pero muy mal, después
de un tiempo, el sefior estaba bien, asi parado como nosotras, manejaba su carro. Ahi uno se
da cuenta que si hay resultados. Mire, la sefiora que nos vende esto, tenia cancer tambiény a
punta de las sangre de la cascabel y de las capsulas, se curd y esta divinamente. Claro que
usted sabe que hay problemas por esto del cuidado de la fauna, pero ante una enfermedad de
estas, pues uno hace lo que puede"” (7:19).

De acuerdo con sus conocimientos, los familiares del paciente oncoldgico tienen la

conviccion de que los remedios naturales o caseros tienen la propiedad de:
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1) Fortalecer el cuerpo para tolerar la quimioterapia, matar el céncer y/o subir las
defensas perdidas con el cancer y/o el tratamiento oncoldgico, en especial con la
quimioterapia:
"Es que si td te das cuenta en realidad no hay una cura para el cancer; no la hay. Entonces
pues igual hay que organizar al cuerpo para que no sufra y para que no empeore porque
hasta donde he investigado, no hay una cura para el cancer. La quimioterapia lo ataca, lo
reduce, pero no lo cura totalmente. Igual en el momento en que t0 tienes cancer, todo el
cuerpo esta invadido sin importar si lo tienes en un seno o en el estomago. Entonces ahi es
donde uno piensa si no me curo, pues fortalezco mi cuerpo para resistir" (6:56).
2) Aliviar el malestar y proporcionar bienestar, tranquilidad al paciente:
"Yo los hacia y yo decia ay que le haga, que le sirva que le sirva pues para calmarle esas
nduseas [...]" (2:114); 3) controlar el cancer o curarlo: "Mira, en este momento, que creo que
es una de las causas que a N le toman pruebas de sangre, y le salen cosas que el mismo
médico se queda aterrado que las tenga bien, cuando no seria posible en este momento"
(1:66).

En consecuencia con lo anterior, este tipo de remedios seran suministrados al paciente:

1) tan pronto como se enteran de que tiene cancer:
"Yo digo que desde el momento mismo en que supe que mi mami tenia el cancer" (9:67).
2) Cuando inicia la quimioterapia, durante esta o cuando se realizan otros tratamientos
oncologicos como la radioterapia y la cirugia:
"Pero no para qué, a mi mama le empezaron esas quimios y yo la veo pues como un poco
mejor... es0 si fue muy dura la primera porque se le ampoll6 toda su boquita y mi mama con
un desaliento que usted no se imagina... eso era livida y como si se nos fuera a quedar ahi...
permanecia quietica y con una debilidad muy tremenda. No es que esto es muy tremendo y
entonces ahi fue cuando me dijeron que de lo de la sangre del chulo” (11:63).
3) Y cuando se percibe el sufrimiento del paciente:
Cuando yo empiezo a ver a mi hijo tan mal, tan triste, tan desesperado. El fue una persona
muy renuente a todo y de verdad que fue muy dificil esa enfermedad” (12:71).

Curiosamente, aunque el cancer es sinénimo de muerte y la quimioterapia un tratamiento
peligroso, parece que el familiar no considera la muerte como el desenlace de SU paciente y

en consecuencia, este tipo de practicas populares no se consideran como ejecutables durante la
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fase terminal de la enfermedad a la que, a priori, no contemplan que pueda llegar su paciente.
Hacer este tipo de remedios dota de control al familiar, le permite tener la ilusion de estar
controlando esa impotencia tan sentida y tan agobiante.

Estos remedios naturales o caseros favorecen una actitud altamente positiva por parte del
familiar. Evoca sentimientos predominantemente positivos como pudo observarse en las
categorias que emergieron de las asociaciones libres realizadas por los familiares de los
pacientes oncoldgicos (anexo 9 capitulo 2). Por ejemplo: esperanza, fortalece defensas,
natural, creencias y tradicion, fé, paliativo, inofensivo, cuidado por parte de la familia,
curativa y alternativa. De hecho, asi lo confirman los indices de polaridad y de neutralidad
calculados al poner en evidencia una predominante connotacién positiva y una baja
neutralidad (anexo 7 capitulo 2).

Los remedios naturales o caseros son considerados inofensivos por provenir de la
naturaleza:

"Por lo menos a mi mamita le han sentado muy bien y ella se siente tranquila de hacérselos
porque como Yyo le decia, qué dafio va a hacer algo que es natural, pura medicina natural que
le puede ayudar a desintoxicarse. A mi me da mucha tranquilidad que los hagamos estos
remedios y de todas maneras con la mano de Dios todo funciona™ (9:85),

luego, no interfieren con la quimioterapia:

"Yo creo que no interfieren aunque por supuesto que si hubiéramos visto cualquier cosa
negativa, lo habriamos suspendido. Yo lo Unico que te puedo decir es que oi muchos
testimonios en la Clinica y lo cierto es que las personas seguian en quimioterapia o en
radioterapia [...] La alimentacién no hace dafio, no hay problema con lo que sea natural
como el Noni, como el Anamu. Todo eso es natural y es inofensivo™ (10:35).

De hecho, los eventuales efectos desagradables de estos remedios, parecen ser minimizados
por el familiar del paciente aunque durante las entrevistas los reportaron: malestar general,
nauseas; asco; sensaciones de molestia; debilidad, mareo, afectacion o alteracion de algun
organo o funcion, vomito, etc. Estos se producen tras el consumo de un remedio casero o la
realizacion de un ritual popular dirigido a curar o controlar el cancer y/o los efectos del
tratamiento médico oncolégico, pero cuya intensidad y gravedad son francamente inferiores en

comparacion con aquellas experimentadas con la administracion de la quimioterapia, de la
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radioterapia 0 con las consecuencias de una cirugia; por lo tanto, carecen del significado
suficiente para considerarlos realmente nocivos o peligrosos:

"No mira que no. Lo unico que le ha pasado es el mareo pero es que eso es normal [...]"
(6:58).

Los remedios naturales o caseros consisten en preparaciones basadas en derivados
animales, mezclas de plantas, verduras, frutas, alimentos, e incluso en preparaciones de tipo
comercial y generan una actitud 100% positiva en los familiares (anexo 10 capitulo 2).

En lo que respecta a los remedios basados en animales, predomina el uso de la sangre del
chulo y de partes de este animal que incluyen carne y visceras. Y se le otorga un gran poder
curativo del cancer:

“Lo del caldo y la sangre del chulo porque como ese animalito es tan inmune pues lo que
dicen es que la persona va a coger las mismas propiedades™ (1: 70-71).

Los familiares también expresan creer en los poderes sanativos de la culebra cascabel de la

cual le dan la piel molida, la sangre e inclusive la bilis o la vesicula a su pariente:
"Entonces nosotras le encapsulamos el polvo de la cascabel, y le damos 5 cépsulas por la
manana, 5 al medio dia y 5 por la noche [...]" (7: 10). "Pues mire doctora, como eso es carne,
y los huesitos son calcio, pues eso pues todos molido, pues va funcionando bien, el alimento,
no? Pues bueno, hay que seguirlo tomando™ (7: 42).

Otro animal que los familiares del paciente oncoldgico utilizan como remedio natural o

casero es la paloma:
"[...] y desde que esta alimentandose mejor y yo digo que desde que empez6 a tomar el caldito
de pichén de paloma y la sangresita del chulo, eso le ha servido mucho" (11:17). "Yo digo
también que el caldo del pichdn de paloma es bendito. Mi mamita eso suda tomandoselo y al
principio la cogia débil y la ponia a sudar pero ya cada vez esta mejor y todo eso [...]"
(11:63).

Tambien los familiares administran al paciente en forma de remedio natural o casero el
pescado, especialmente las cabezas con las que hacen un caldo:

"¢Qué le hemos dado? Le damos caldo de pescado, de cabezas de pescado™ (6: 17);
embriones de pato: "También conseguimos los embriones de pato [...]" (10: 32);

el veneno del escorpion azul:
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"Pues lo del veneno del escorpién azul, unas ampolletas que le dimos a mi papa y no sé qué
tan bueno sera pero la verdad es que dicen que es muy bueno™ (6: 70).

Igualmente, existen en el mercado una serie de preparaciones comerciales que se venden
argumentando que estan fabricadas con ingredientes naturales como el Protandim:
"[...] yo le compro un medicamento que venden aca, el Protandin [...]" (6: 17).

Estos remedios caseros, aungque por supuesto mucho menos costosos que la quimioterapia,

tienen costos elevados lo que a veces impide que se los puedan continuar administrando al
paciente, lo que genera frustracion en los familiares y muchas veces recurren a préstamos para
lograrlo:
"Pues depende doctora, lo de las cabezas, las cuchas, eso asi no es muy costoso. Talvés de eso
lo mas caro es el agraz que la libra esta como a ocho mil y a veces la uvita Isabela con la que
le hago el juguito. Pero lo que si es carisimo es el chulo, cada uno vale como ochenta mil y
pues dicen que son minimo 9. Muy dificil porque imaginese casi un millén y yo sin trabajo.
Por eso no le he podido dar mas aunque me dijo una sefiora por acé en la clinica que de
pronto me los puede ayudar a conseguir mas baratos. Lo de la cascabel la hemos querido
Ilevar pero dicen que el tratamiento completo con los chulos y la cascabel es de 4 millones y
nosotros no tenemos esa plata; entonces estamos viendo qué hacer; mi marido dice que hay
un prestamista, de esos gota a gota que nos puede hacer el préstamo pero nos ha dado miedo
porque tenemos también la deuda de la casita donde vivimos. También me han dicho que en
Fusa, donde viven mis papas, hay un sefior que hace lo de la culebra y que cobra casi el
millén; me estan averiguando" (9:75-77).

También los familiares de los pacientes conocen y administran diversidad de remedios

caseros basados en frutas, verduras, mezclas de alimentos y de plantas medicinales:
"Un tiempo le di el borojo, las moras, uvas negras y el noni que me dijeron que eso era
buenisimo para subir las defensas™ (3: 127). "Pues yo la verdad todos los cogia los lavaba
muy bien, los desinfectaba, los batia en la licuadora todos y después los endulzaba con miel
de abejas 0 azlcar y le daba juguito. También le hice la sabila también con moras y con uvas
y el borojo y le endulzaba con miel de abejas [...]" (3: 130).

Una planta en particular sobresale en las recetas mencionadas por los familiares: el Anamd:
"EI mismo sefior de la culebra nos dio un tratamiento de hierbas. Que la hierba de Anamu.

Alld en Cuba curaron el cancer con esa hierba. En internet estd. A mi hermana le damos
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todos los dias el cocimiento de tres hojitas de Anamu. Le damos el agua de cilantrillo, que es
una que se consigue en tierra caliente y alli en la plaza lo venden. También le dimos el agua
del palo de la guanabana. Las hojas del hojarrasin” (7: 26).

Asi mismo, se mencion6 una mezcla de sabila con miel de abejas como especialmente

poderosa para combatir el cancer:
"[...] También yo le he dado la sabila con la miel de abejas. Dicen que uno le puede echar
trago de esos finos [...] No sé... dicen que con trago pero yo le doy solamente tres cucharadas
de esa mezcla de una hoja de la sabila con una libra de miel de abejas pura y al desayuno, al
almuerzo y a la comida y yo digo también que muy buena. [...] Eso hasta la guandbana muy
buena también; le hago el aguita con la hoja de la guanabana que yo encargué en la plaza del
Restrepo que me guarden las hojitas asi cuando llegue la fruta y eso me las regalan. [...] que
también el agraz, la uva isabelina, las lentejas con guayaba™ (11: 63).

Estos remedios suelen ser preparados por las mujeres de la familia que ademas son quienes

suelen asumir la labor de cuidadora primaria. La presencia y la proteccion de la mujer en la
enfermedad es una constante desde el momento del diagnéstico. Reza un proverbio mexicano
gue "la casa no se reclina sobre la tierra sino sobre una mujer™. La mujer en la enfermedad
simboliza la fuente de la sabiduria, del cuidado, de la paciencia, de la dedicacion y la
incondicionalidad. Ella lo asume, se responsabiliza, no es necesariamente una carga, es una
mision:
"Todos, mi tia, mi abuelita, mi familia, todos. Mi tia siempre esta acé y cuando ella viene a
Bogota se queda con mi tia y ella estd pendiente de que coma, de que esté bien y también mi
abuelita, ella recoge los ninos, les da el almuerzo, la cuidan, le dan su comidita... Yo no
puedo mantener la casa como la tenia mi mama, ella la tenia stper bien pero igual nosotros
hacemos todo lo posible y por lo menos cuando ella esta enferma, mi abuelita va la
acompafa, la paladea, todo para que ella esté bien, para que esté tranquila, para que no se
estrese (LLORA)" (6:22).

La preparacion de los remedios naturales o caseros supone un ritual por la especificidad de
los ingredientes y la consecucién de los mismos. La consecucidn, preparacién y
administracion de estos remedios es la contribucion del familiar a la curacion del paciente; son

la cuota con la que aportan en esa apuesta a la vida:
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"Nosotros somos una familia muy unida y en la enfermedad, todos nos hemos compenetrado
mas. Ahora nosotros vamos, conseguimos el animalito, le sacamos la sangre y le damos el
remedio, luego hacemos el caldito y se lo damos. Ya uno va tomando cancha en estas cosas"
(7:61).

En ellos ponen la fé, la esperanza en que la muerte no ganara. Son el simbolo de su dedicacién
y de su esfuerzo, son la representacion de su amor por el paciente:

"El amor familiar es lo mas importante” (1:26).

El familiar hace los contactos necesarios para conseguir los ingredientes, viaja hasta
lugares lejanos, busca proveedores, selecciona los insumos, consigue el dinero, etc. Si se trata
de remedios basados en animales, los manipula, se arriesga, si debe participar comiéndolos lo
hace, si debe sacrificarlos lo hace, si debe limpiarlos lo hace (anexo 11 capitulo 2). Cuida de la
higiene en la preparacion porque reconoce la vulnerabilidad del paciente frente a la
contaminacion: "/...] entonces él me dijo si le quiere traer de su casa hagalo pero eso si todo
bien limpio bien aseado bien desinfectado [...]" (3:124).

Vive esa preparacion con el mayor compromiso... y el remedio, es el resultado del amor. Y es
amor lo que se transmite con la toma del mismo, el amor fortalece.

Al estar basados en productos naturales, le reclaman a la mujer su rol materno en el que la

alimentacion saludable (esto es, entre otros, natural) es simbolo de su éxito como madre. Un
hijo bien nutrido es un hijo bien cuidado. Un hijo enfermo es simbolo de descuido y genera
una reaccién inmediata de la madre o de la mujer cuidadora dirigida a re-nutrir y por lo tanto,
a curar. Reza un adagio popular que “enfermo que come no muere”:
"[...] hasta dos dias antes de morir, H comio huevo tibio y el Dr. del servicio domiciliario me
decia: “Pero como?”. Tomaba yogurt y Gatorade; él decia que eso era jugo de fresa y
también comia banano. Yo le decia: “;por qué tomas yogurt?” Y él me decia: “Es que el
yogurt me da fuerza y vida y yo no me quiero ir”. El decia: “mientras coma, vivo”" (10:23).
La comida es garantia de supervivencia, de salud y antagonica a la enfermedad. Asi que
alimentar bien al paciente es lo mas importante para el familiar durante la enfermedad vy el
tratamiento.

En una permanente reflexion sobre la vida y la muerte y una confrontacién con ellas, el

familiar se esfuerza por contribuirle al paciente a través de su presencia, de su iniciativa por
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realizar remedios caseros y comprende que esa es su mision... la asume y se responsabiliza de

ella... Es, simbolicamente, su contribucion en el mantenimiento de la dignidad del paciente.

Discusidn y conclusiones

Los resultados de esta investigacion ponen en evidencia que la informacion que tienen los
familiares del paciente oncolédgico acerca del cancer y de la quimioterapia proviene de la
experiencia actual, de lo que han escuchado en los medios de comunicacion y de otras
personas que han tenido conocidos o parientes con cancer. Esta informacion es una
construccion social, cultural, refleja la historia de la persona y su realidad. Les permite
significar la experiencia de recibir un diagnéstico que alarma a la gente. La informacion
cientifica sobre el cancer y sobre la quimioterapia ha permeado la cultura popular,
mezclandose de manera inevitable con el sentido comun. Es entonces imposible considerarlos
opuestos o incompatibles por lo que en acuerdo con Bargenter (1995) habria que pensar el
sentido comin como parte de un universo consensual que entre otras cosas incluye al
conocimiento cientifico.

En la medida en que la persona hace parte de un grupo familiar dentro de un grupo social,
su historia adquiere sentido; en tal contexto y de acuerdo con Banchs (2000) los medios de
comunicacion social, las interacciones, el lenguaje se estructuran como condiciones para la
produccién de las RS, mientras que la transmisidn de las practicas populares de generacién en
generacion (intercambio de saberes), haber nacido en una familia determinada (grupo social
natural) en Colombia (contexto social particular) con determinadas caracteristicas
sociodemogréaficas como aquellas que competen al origen rural, al bajo nivel educativo y
econdmico y a vivir en barrios populares (estructura social), seran las condiciones para que
circulen las RS sobre el cancer, sobre la quimioterapia y sobre la Medicina Popular. Siglo tras
siglo y en todas las culturas, el cancer ha sido objeto de temor y de estigmatizacion (Sontag,
2003; Medina, 2007; Salcedo, 2008), atemoriza y deja siempre una huella en la persona que lo
desarrolla y en su grupo mas cercano, en este caso en su familia.

Para la familia del paciente oncoldgico, el cancer es un depredador capaz de infectar y de
raptar al ser querido; ese depredador, es la representacion de la muerte. De hecho, estas son
dos representaciones que han trascendido los tiempos como lo reportd Salcedo (2008) al

indicar que historicamente el cancer se ha asociado con la muerte y la putrefaccion, otorgando
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a esta enfermedad la capacidad de consumir y devorar el cuerpo. Sin duda, para cualquier
persona, pero en especial para la familia del paciente con céancer, la mencionada
representacion asusta. Se teme al deterioro fisico y al sufrimiento. EI cancer es una condena a
muerte tal y como lo han reportado Rees et al. (2004); Insa, Monleon y Espallargas (2010) y
Marie et al. (2010); un enemigo poderoso que tortura y genera impotencia y agotamiento pero
también el responsable de que se decida librar una lucha, una batalla respaldados en el poder
de Dios que es quien ilumina a los doctores y actla a través de los doctores para cuidar al
paciente.

En ese escenario, se arma un ejército de familia y amigos que usara la Medicina Popular
como su arma principal. Esto es el reflejo de lo que Herzlick (1973) describiera como la
enfermedad representada socialmente como una ocupacion, lo que significa que el paciente, en
este caso el familiar, se involucra en el proceso de curacion o en el proceso de afrontamiento
adaptativo de la enfermedad crdnica. De acuerdo con Ehrenzweig-Sanchez (2007) se le teme
al dolor, a las metastasis, a la inminencia de la muerte y a los efectos secundarios de los
tratamientos oncoldgicos. En general, hasta que se aborda el tema de la Medicina Popular, los
familiares centran su discurso alrededor del sufrimiento y de la muerte como lo plantea
Murray (2002).

Finalmente, ese enemigo poderoso también puede combatirse con el uso de la Medicina
Popular. De hecho, tal y como lo describieron Gutiérrez de Pineda y Vila de Pineda (1985) el
colombiano comun siempre busca soluciones a la enfermedad en su ambiente inmediato y en
la Medicina Popular. Todos los remedios caseros o naturales que de ella se derivan son la
representacion del amor de la familia por el paciente oncoldgico; y el amor esta estrechamente
ligado con el cuidado. La Medicina popular es un producto de la naturaleza y la naturaleza es
un regalo Dios, ofrece una solucion al deterioro y a la inmunosupresion producidos por la
quimioterapia e incluso, es una solucion a la muerte. Entonces, en la Medicina Popular se tiene
confianza. Representa el respeto y la apropiacion de una tradicion heredada por los abuelos y
la historia personal y de su grupo. Es la que dota de poder a esa familia que lucha sin rendirse
por la vida del paciente.

En consecuencia con el planteamiento de Jodelet (1999), el uso de la Medicina Popular en

el cancer articula elementos afectivos, mentales y sociales y a la vez integra las creencias
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(cognicion), el lenguaje, la comunicacién, los reportes sociales que afectan las RS, asi como la
realidad material, social e ideal sobre la que estas intervienen.

El estudio de las RS de la Medicina Popular en la familia del paciente oncoldgico es ain
precario pero no por ello deja de ser importante. Todo lo contrario, es fundamental para lograr
un tratamiento integral del paciente oncoldgico, posicionar y reconocer las necesidades de su

familia, hacerla visible y trabajar para lograr un verdadero trabajo en equipo.

Limitaciones del estudio
En futuras investigaciones resultara interesante considerar la inclusion de disefios mixtos para
complementar el andlisis y la comprension del uso de la Medicina Popular en el escenario de

la Oncologia.
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Capitulo 111
Las representaciones sociales de la Medicina Popular en los miembros del equipo de

salud que atiende al paciente oncologico
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Introduccion

El cancer es una enfermedad cronica que requiere de un tratamiento especializado del cual
se ocupa el equipo de expertos en Oncologia y Hemato-Oncologia. Se trata de equipos
multidisciplinarios que intentan hacer un trabajo interdisciplinario dirigido a dar una atencion
integral al paciente con cancer e incluso a su familia. Esta atencion suele estar protocolizada y
el experto conoce los requisitos para proporcionarla; sabe como dar control a los sintomas y a
la evolucidn de la enfermedad, sabe como afrontar las crisis y cada una de las fases de la
enfermedad; eso parece estar bajo su control, o por lo menos asi lo percibe. El aspecto
bioldgico esta claro y bajo su dominio. ¢Pero qué decir del aspecto psicosocial del paciente y
de su familia? En la vivencia del cancer que ha sido histéricamente una enfermedad
estigmatizada, emergen una cantidad de aspectos socioculturales propios del paciente y de su
entorno. Creencias, actitudes, pensamientos supersticiosos, explicaciones para él desconocidas
y practicamente insensatas se convierten en elementos presentes en el escenario de la atencion
al paciente. El experto sabe que eso esta fuera de su control, sabe que debe abordarlo pero no
sabe como hacerlo. Sabe que el cancer en Colombia es una enfermedad caracterizada por una
mortalidad alta y que pese a todos sus esfuerzos, una proporcion significativa de sus pacientes
morird. Y ante este panorama, sabe que el paciente y que su familia intentaran toda clase de
esfuerzos para evitar la muerte. Asi, la Medicina Popular se erige como una de las tantas
estrategias que seran utilizadas. ¢Pero qué significa para el personal de salud la Medicina
Popular? ;Qué piensa de su uso entre los pacientes oncoldgicos?

Para dar respuesta a estas preguntas el presente estudio cualitativo esta enmarcado en la
Teoria de las Representaciones Sociales (TRS), propuesta en la década de los afios sesenta del
siglo XX por Serge Moscovici. En esencia, esta teoria permite conectar lo individual con lo
social y al ser las representaciones sociales (RS) un fenémeno dinamico, no estan dadas sino
que se crean y se re-crean en la interaccion social cotidiana. Las representaciones se
transforman de un contexto al otro y por supuesto, dependen de manera importante del
observador (Murray, 2002). Una vision dinamica de las RS basada en la tension derivada de
las formas de pensamiento como coexistencia, en lugar de separacion de lo racional y lo
irracional, lo verdadero y lo falso, lo cientifico y lo pre-cientifico y asi mismo lo magico y lo

mitico, es uno de los aspectos fascinantes de la TRS, en el entendimiento de génesis social, en
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la circulacion y la transformacion del pensamiento cotidiano, entre conocimiento y creencias,
ciencia y sentido comun. Su valor heuristico se torna inmediatamente evidente y poderoso
frente a los fendmenos ante los cuales modelos puramente racionales y cognoscitivos, son
insuficientes para explicar los elementos irracionales de la mente social a los que consideran
como simples preconceptos o errores que deben ser eliminados (De Rosa, 2009).

Es necesario resaltar la complejidad que subyace a considerar la RS como guia para la
accion de un grupo o de una persona’. Tal y como lo expresa Valencia (2007), estan
implicados: “a) procesos cognoscitivos; b) apropiacion de modelos de comportamientos
socialmente aceptados; ¢) una red de comunicaciones a diferentes niveles de explicacion y de
transmision; d) la intervencion de diversos contextos sociales y culturales; e) la combinacion
de todos en un devenir histérico” (p. 58).

Al ser de caracter cognoscitivo, Jodelet resalta que las RS tienen un aspecto constituyente
que se refiere al proceso de pensamiento, y otro constituido que se refiere a los productos o
contenidos (Valencia, 2007). El proceso de pensamiento se estudia desde los postulados
cualitativos; de acuerdo con Moscovici (1984), la TRS permite estudiar la forma en que el
sujeto se detiene en formas de pensamiento ya existentes impidiéndole pensar libremente y
obligandolo a concebir el mundo de una manera concreta. De hecho, las RS tienen su mayor
fortaleza en su naturaleza implicita, ignorada por el sujeto; esto implica que entre mas
ignorante es el sujeto de su existencia, mas fuerte y poderosa es la RS. Al respecto, Markova
(1996) indica que un sujeto puede verse dividido entre dos procesos: 1) aquellos que
promueven la expresion explicita de conceptos como son los procesos educativos y de
explotacion cientifica y 2) aquellos que desalientan el pensamiento independiente y
promueven la circulacion de ideas relativamente implicitas y estables como es el caso del
conocimiento socialmente compartido y del conocimiento implicito (por ejemplo, los tabues).
Sin embargo, es claro que la mayoria de las formas y procesos de conocimiento no son
estrictamente cientificos ni tampoco RS. De esta manera, Markova (2003) indica que la TRS
supone que los contenidos y los significados de las RS estan estructurados y entonces, el

objetivo del investigador es identificarlos, describirlos y analizarlos.

18 «Sj una representacion es una “preparacion para la accion”, ella no lo es solamente en la medida en que guia el comportamiento, sino sobre
todo en la medida en que ella remodela y reconstituye los elementos del medio ambiente en donde [este] debe tener lugar” (Moscovici, 1976;
p. 47; citado por Valencia, 2007; p. 59).
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Los elementos constitutivos de las RS se explican a partir de dos procesos fundamentales
que forman y estructuran a las RS: objetivacion y anclaje, que a su vez son responsables de su
emergencia y organizacion.

La objetivacion es un proceso a través del cual los grupos sociales construyen un saber
comun basado en intercambios y opiniones compartidas; y se desarrolla en tres fases a saber:
1) seleccion o construccion selectiva; 2) esquematizacion estructurante; 3) naturalizacion.

En cuanto al anclaje, es un proceso a través del cual se trata de enraizar la representacion
en el espacio social para darle uso en la cotidianidad. Permite comprender como se construye
una RS en relacién con los valores, las creencias y los conocimientos de los que dispone el
grupo social de donde ella ha emergido; en consecuencia, se integra a una red ya existente de
significados.

En cuanto a las perspectivas epistemoldgicas, Banchs (2000) ha propuesto que se
reconozcan dos: estructural y procesual. En esta Ultima aproximacion se enmarca
investigacion y en congruencia con ello, interesa el proceso de pensamiento (el aspecto
constituyente de las RS), el proceso de elaboracién que han hecho pacientes oncoldgicos,
familiares de ellos y miembros del equipo de salud tratante en un espacio social interactivo,
elemento integral de las RS. Por consiguiente, interesa mas el proceso social que el proceso
cognoscitivo individual. En acuerdo con Banchs (2000), los actores de este estudio son seres
humanos productores de significados y por ello se ha abordado el estudio del objeto de
representacion (la Medicina Popular) de manera cualitativa, con el uso de entrevistas y
asociaciones libres, con el fin de triangular la informacién y respaldar las interpretaciones
realizadas en el andlisis de los datos. En coherencia con lo anterior, desde la perspectiva
procesual se analizaron los datos obtenidos a partir de los procesos sociales que conforman el
contenido de las RS sobre la Medicina Popular, privilegiando el analisis de “lo social, de la

cultura y de las interacciones sociales en general” (Araya, 2002; p.48).

Objetivos

El presente estudio cualitativo esta dirigido a develar las RS de la Medicina Popular en los
miembros del equipo de salud que atiende a pacientes oncoldgicos, en especifico: 1) explorar
el conocimiento acerca de la Medicina Popular. 2) Describir el campo de representacion
construido sobre el cancer, la quimioterapia y la Medicina Popular. 3) Describir las actitudes
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de los miembros del equipo de salud frente al cancer, la quimioterapia y la Medicina Popular

para el manejo del cancer.

Metodologia
Poblacion

Veintidés miembros del equipo de salud (médicos especialistas, médicos generales,
enfermeros profesionales, psicélogos y auxiliares de enfermeria) realizaron entrevistas a
profundidad (16 mujeres y 6 hombres), once con edades entre los 18 y los 40 afios, 9 entre los
41 y los 60 afios y dos mayores de sesenta. Practicamente la mitad de ellos casados y esa
misma cantidad llevan entre 6 y 10 afios trabajando con pacientes oncoldgicos. Dos de los
especialistas entrevistados llevan mas de treinta afios trabajando con esa poblacién y otros tres
entre 15 y 20 afios (anexo 1capitulo 3). Estos 22 participantes y otros 4 (para un total de 26)
realizaron un ejercicio de asociaciones libres sobre el cancer, la quimioterapia y la Medicina

Popular. 16 mujeres y 10 hombres.

Contexto cultural, geogréafico y econdémico de los miembros del equipo de salud

En el afio de 1993, Colombia sufre una reforma radical en lo que respecta al Sistema de
Seguridad Social en Salud. En ese afio, se expidié la Ley 100 cuyo impacto ha generado
importantes controversias en ese pais. A partir de ese momento, los Hospitales deben vender
servicios, lo que generd el establecimiento de una légica mercantilista y de autosostenibilidad
financiera. Como es predecible, los hospitales publicos fueron los mas afectados y muchos de
ellos desaparecieron en el intento de introducirse en este nuevo marco legal (Torres y Luna,
2008). De acuerdo con estos mismos autores, este impacto negativo ha trascendido lo
institucional y afectado a los trabajadores de la salud en tanto la reforma mencionada genero
desempleo, contratacion inestable (contratos por prestacion de servicios 0 a través de
cooperativas), aumento de la carga laboral, salarios mas bajos y mayor inseguridad y
exposicion al riesgo en los lugares de trabajo. Esto conlleva entre otros, a que estos
trabajadores se afecten psicolégicamente (por ejemplo experimentando ansiedad, depresion,
tratornos del suefio, etc.), bioldgicamente (por la deficiencia en programas de control del
riesgo biologico que puede exponerlos a toxicos iatrogénicos y a agentes patdgenos) y
fisicamente (por el exceso de trabajo y de esfuerzos en el escenario laboral). En 2007, aparece
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la Ley 1164, por la cual se dictan disposiciones en materia de Talento Humano en Salud y uno
de sus intereses ha sido analizar la situacion laboral de médicos y enfermeros en Colombia. Al
respecto, Restrepo y Ortiz (2010) indican que la mayoria de estos profesionales estan entre los
30 y los 34 afios de edad, siendo mayor la vinculacion laboral de las mujeres. En la Medicina
este es un comportamiento reciente mientras que en la Enfermeria ha sido lo tradicional. El
salario promedio mensual para los médicos es de $2.361.847"° y aumenta con la edad hasta
llegar a los 4 millones en personas mayores de 70 afios. La situacion para el enfermero
profesional es distinta; el ingreso promedio mensual es de $1.734.272%° y alcanzan el salario
maximo esperable en esta profesion hacia los 60 afios. Concluyen estos autores que para los
médicos y enfermeros, “el salario mas alto observado en los paises de Latinoamérica, no
alcanza al valor minimo observado en Norteamérica y Europa” (p. 4). Lo anterior puede
explicar, entre otras muchas razones, el escaso interés de los jovenes por estudiar Enfermeria,
lo que afecta gravemente el sistema de salud. En el estudio realizado por el Area de Sistemas
de Salud basados en la Atencion Primaria de Salud, Proyecto de Recursos Humanos para la
Salud de la OPS/OMS (2010), se resalta que en Colombia los enfermeros que migran lo hacen
por razones familiares porque buscan oportunidades de desarrollo personal y profesional, lo
que efectivamente logran fuera de Colombia.

En este pais, un profesional de la Medicina estudia durante 6 afios en una Universidad,
luego hace 1 afio de servicio social obligatorio que lo autoriza para ejercer como médico
general. Para ser especialista, estudiara entre 3 y 5 afios mas. Por su parte, los profesionales de
la Enfermeria y de la Psicologia, estudian entre 4 y 5 afios, tras lo cual pueden ejercer
inmediatamente. Para especializarse se tomaran entre 1 y 2 afios. Los auxiliares de enfermeria,
son técnicos cuya formacién dura entre 1 y 2 afios tras lo cual pueden ejercer inmediatamente.

En lo que respecta especificamente a la Oncologia y a la Hemato-Oncologia, es necesario
referir que solamente el médico que ordena el tratamiento oncologico de quimioterapia y/o
radioterapia, debe ser especialista en estas areas. Pero el cirujano que opera el tumor no tiene
que ser obligatoriamente un cirujano oncologo. Hace cirugia general como especialidad. El
médico general también puede ocuparse de la atencién del paciente oncoldgico en su

cotidianidad y son de hecho, quienes siguen instrucciones de los especialistas y suelen estar

1% Aproximadamente 1018 euros (tasa de cambio calculada a: 2320 pesos colombianos)
2 Aproximadamente 747, 53 euros (tasa de cambio calculada a: 2320 pesos colombianos)
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encargados de la atencion del paciente oncoldgico hospitalizado. ElI enfermero puede
especializarse en enfermeria oncoldgica pero no es un requisito de ingreso a una Unidad de
Oncologia. El auxiliar de enfermeria no tiene preparacion especifica para el manejo de esta
poblacién y el Psicélogo puede hacer su especialidad en Psico-Oncologia o Psicologia de la
Salud para entrenarse en el manejo de esta poblacién, pero no es requisito para su contratacion
en unidades de Oncologia. Los Programas de Pregrado en Medicina, Psicologia y Enfermeria,
no suelen formar en la atencién del paciente cronico, terminal y menos en la especificidad del
paciente con cancer. Es posible que de manera eventual estén disponibles algunos cursos en
donde se abordan estos temas pero no hace parte de un lineamiento de formacién dentro de los
planes de estudio. Por lo tanto, la mayoria de las personas que trabajan con estos pacientes,

con excepcién de los médicos especialistas, lo aprendieron de forma empirica.

Técnicas y procedimiento para la recoleccion de la informacién

Considerando la escasez de los antecedentes empiricos sobre las RS de la Medicina Popular
en los miembros del equipo de salud que atiende al paciente oncoldgico, se seleccionaron
métodos cualitativos para la recoleccion y el andlisis de los datos: entrevistas en profundidad y
asociaciones libres, que permitieron develar el significado del objeto de representacion para
esta poblacion. Estas dos fuentes de datos se combinaron a través de un proceso de
triangulacion; al respecto es necesario indicar que los participantes comparten caracteristicas
similares lo que hace viable el proceso de triangulacion.

Las entrevistas en profundidad fueron realizadas por un psicélogo experto en el area de la
Psicooncologia, basadas en un protocolo (anexo 2 capitulo 3) previamente aprobado. Las
asociaciones libres (anexo 3 capitulo 3) las realizaron de manera individual tanto los 22
participantes entrevistados como otros 4 (para un total de 26). Esta técnica se eligié por ser de
facil comprension, sencilla de administrar y adaptable (De Rosa, 2002) a los intereses del
presente estudio. Ademas, permite obtener medidas globales de los componentes actitudinales
de las RS (De Rosa, 2002) sobre el cancer, la quimioterapia y la Medicina Popular al calcular
los indices de polaridad y de neutralidad. El primero, “permite obtener una medida sintética de
la evaluacion y la actitud implicita en el campo representacional, mientras que el segundo es
una medida de control (si se asume que una polaridad altamente positiva corresponde con una
falta de neutralidad y vice-versa)” (De Rosa, 2002; p. 185).
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Se realizaron tantas entrevistas como asociaciones libres necesarias para saturar la
informacion.

Con previa autorizacion del participante, todas las entrevistas fueron grabadas en audio y
transcritas con el proposito de favorecer la riqueza y la fidelidad de los datos; inicialmente se
realiz6 un pre-anélisis de una entrevista y de un grupo focal, del que emergieron unas primeras
categorias. En un segundo momento se analizaron todas las entrevistas de las cuales
emergieron las categorias que se establecieron como definitivas y simultaneamente se inicio la
interpretacion de los datos con la codificacion y la elaboracién de memos. Todo lo anterior
con el uso del software Atlas ti version 5.0. Finalmente, estos se organizaron dando lugar a la
escritura de una propuesta comprensiva de las RS de la Medicina Popular entre los miembros
del equipo de salud que atiende pacientes oncoldgicos. Asi mismo, se utilizé la Teoria
Fundamentada de Strauss y Corbin como método de andlisis ya que permite revisar y
comparar de manera continua los datos recolectados para asi elaborar una teoria de la realidad
(Bautista, 2011). “Es una forma de pensar acerca de los datos y de poderlos conceptualizar”
(Bautista, 2011; p. 126) en el marco tedrico de referencia de esta investigacion, la TRS. Con
base en esta ultima se realizo la interpretacion de los resultados.

Las asociaciones libres también se categorizaron, agrupando las frases o palabras asociadas
en cada categoria e indicando su frecuencia a través del programa Excel; asi mismo, se
obtuvieron los indices de los indices de polaridad® y de neutralidad®, segn los criterios
propuestos por De Rosa (2002). El analisis de estas asociaciones contribuydé de manera
especifica a: 1) describir el campo de representacion construido por los miembros del equipo
de salud sobre la Medicina Popular y a 2) identificar el componente evaluativo y actitudinal de

la RS sobre la Medicina Popular.

2! [ndice de polaridad (P)= Numero de palabras positivas-niimero de palabras negativas

NUmero total de palabras asociadas
“El rango del indice est4 entre -1 y +1. Si P esté entre -1 y -0.05 (el valor puede recodificarse como 1 o como -1), entonces la mayoria de
palabras tendran una connotacion negativa. Si P esté entre -0.04 y + 0.04 (el valor puede recodificarse como 2 o como 0), entonces las
palabras tanto positivas como negativas tienden a ser iguales. Y si P esta entre +0.04 y +1 (el valor puede recodificarse como 3 0 como +1),
entonces la mayoria de las palabras tienen una connotacion positiva” (De Rosa, 2002; p. 185).

2 fndice de neutralidad (N)= [Nmero de palabras neutras - (nimero de palabras positivas + niimero de palabras negativas)]

NuUmero total de palabras asociadas
“El rango del indice esta entre -1y +1. Si N esta entre -1 y -0.05 pocas palabras tienen una connotacion neutral (=baja neutralidad). Si N esta
entre -0.04 y +0.04, las palabras neutrales tienden a ser iguales a la suma de las palabras positivas y negativas. Si N esta entre +0.04 y +1,
muchas palabras tienen una connotacion neutral (=alta neutralidad)” (De Rosa, 2002; p. 186).
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Aspectos éticos

El estudio, clasificado como de riesgo minimo segun la resolucién 008430 de 1993, recibid
aprobacion de un Comité de Etica institucional. Los miembros del equipo de salud que
participaron lo hicieron de manera voluntaria, con conocimiento de que el proyecto habia sido
evaluado y aprobado por el Comité de Etica. Se insistio en la confidencialidad de la
informacion proporcionada, del anonimato y en que su participacion no tendria consecuencias
de tipo organizacional. Se pidi6 ademas consentimiento verbal para la grabacion en audio de

la entrevista.

Resultados

Las categorias emergentes del analisis permitieron establecer una guia para la
interpretacion de los datos que se presenta a continuacion; en la narrativa se van desarrollando
y van apareciendo cada una de ellas (anexo 4 capitulo 3). Los resultados se presentan
redactados en forma de una cadena légica comprensiva, construida a partir de la triangulacién
y del analisis interpretativo de los datos, con la que se pretende ilustrar el significado del
cancer, de la quimioterapia y de la Medicina Popular para el personal de salud y que presenta

en un esquema comprensivo (figura 1 capitulo 3).

Conocimiento, actitudes y RS del cancer y de la quimioterapia

El equipo de salud que se encarga de tratar el cancer de un paciente, esta constituido por
diversos profesionales (médicos, psicologos®®, enfermeros) y técnicos (auxiliares de
enfermeria) de las Ciencias de la Salud. Sus niveles de formacién son diversos aunque todos
busquen alcanzar el objetivo de entrenar en el cuidado del paciente oncoldgico. Todos
procuran sustentar sus acciones en los conocimientos adquiridos en sus diferentes carreras,
Medicina, Enfermeria, Psicologia y confiar asi en lo que la Ciencia profiere sobre la definicion

del cancer y su tratamiento.

2 En Colombia, la ley 1090 de 2006 (por la cual se reglamenta el ejercicio de la profesion de Psicologia, se dicta el Codigo Deontolégico y
Bioético y otras disposiciones.) declara que: “Se concluye que, independientemente del area en que se desempefia en el ejercicio tanto publico
como privado, pertenece privilegiadamente al ambito de la salud, motivo por el cual se considera al psic6logo también como un profesional
de la salud” (titulo I. Articulo 1. Hoja 1. Paragrafo).
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Figura 1. Esquema comprensivo del campo representacional Medicina Popular para el

personal de Salud que atiende al paciente oncolégico.

No obstante, como habitantes de un contexto sociocultural compartido con el del paciente
oncoldgico, reconocen como una realidad que tanto este como su familia acudiran a diferentes
estrategias para afrontar el diagnéstico de céancer; rara vez al tratamiento médico como su
Unica opcion. De hecho, reconocen que el cancer esta cargado de un significado directamente
asociado con la MUERTE, saben que es una enfermedad grave, mortal, que se acompafa de
infinidad de sintomas que le resultan incomodos a todos los pacientes, que su evolucion pocas
veces deriva en la remision y que por lo contrario, se traduce en la progresion hacia la
MUERTE, lo que actitudinalmente estd vinculado con sentimientos y emociones negativos
(anexo 5 capitulo 3) como tristeza, soledad, ira, compasion, entre otros.

Ellos, los miembros del equipo de salud que estan a cargo del paciente, aprendieron con el

tiempo, con la experiencia, que la muerte no es una amenaza, es una compafiera. Procuran
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darles bienestar a las personas que desarrollaron, el socialmente temido, cancer, pero sin nunca
ignorar que la muerte llegard4 cuando deba y que no hay lucha qué librar porque la muerte
siempre gana.

El cancer, como enfermedad, como objetivo de su mision profesional, aunque conocido
tedricamente, genera actitudes negativas en la mayoria de los participantes en el estudio
(anexo 6 capitulo 3); los indices de polaridad muestran el predominio de una connotacién
negativa hacia el cancer (61,54%) y ademas el indice de neutralidad sugiere que son poco
neutrales al respecto. Estos médicos, enfermeras, psicélogos, auxiliares de enfermeria
reconocen que el cancer implica altos costos para los pacientes y para su familia como puede
ser la hospitalizacion y el afrontamiento del tratamiento médico oncoldgico, el Unico que
tienen la potestad de ofrecer y del que igualmente reconocen que es iatrogénico, productor de
intenso malestar y generador de intensos miedos (anexo 7 capitulo 3). Saben que la cirugia
mutila, aunque los avances médicos impliquen una tendencia mas conservadora en la técnica
quirdrgica; saben que la radioterapia produce astenia, adinamia, nauseas, vomitos y eventuales
guemaduras en la piel del paciente. Y por supuesto, saben que la quimioterapia es amenazante
para el paciente: "Ya ves es algo asi como. “Me van a curar con algo que me mata”" (M4, 17:
28), que genera malestar y cambios fisicos indeseables (como la alopecia, el edema, la pérdida
del apetito, la disminucion del peso), que pueden desencadenarse neuropatias y otras
condiciones dolorosas para el paciente, que casi de manera inevitable estaran presentes las
temidas nauseas y el vomito (anexo 7 capitulo 3). No obstante, en honor a su carrera, en
reconocimiento de la Ciencia y por supuesto en coherencia con sus conocimientos, el personal
de salud cree que la quimioterapia es una apuesta a la curacién, una esperanza de vida para el
paciente (anexo 7 capitulo 3). Pese a lo anterior, el personal de salud asocia la quimioterapia
con una experiencia negativa y predomina en ellos una actitud negativa hacia ella (57,69%) y

una baja neutralidad al respecto (anexo 6 capitulo 3).

Conocimiento, actitudes y RS de la Medicina Popular

Por tanto, los miembros del equipo de salud no son ajenos a la necesidad que el paciente y
su familia tienen de intentar otro tipo de alternativas terapéuticas y aunque no comulguen con
ellas, saben que no pueden evitarlo. Talvés la actitud ambivalente (positiva/negativa) sea el

producto del reconocimiento de esta realidad e incluso, de las remembranzas de su propia
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historia, de su propio contexto en el que seguramente, hubo también experiencias centradas en
la Medicina Popular y en consecuencia, coexisten en ellos actitudes y sentimientos
encontrados frente a la realizacion de remedios populares:

"Y de verdad habian cosas que curaban; ¢por qué? La fé, la conviccion, los mismos poderes
que le da a una persona tener el conocimiento del manejo de los remedios caseros, de las
hierbas, bueno lo que sea pero yo si creo en algunas cosas. Obviamente, yo dentro de mi
trabajo como médico no puedo apartarme de lo que he estudiado; pero yo creo que algunas
cosas si pueden funcionar. No me tomaria una sangre de chulo nunca, pero la gente lo hace.
Yo le comentaba a mi mama y a mi abuela y ellas me decian que eso hace muchos, pero
muchos afios que lo vienen haciendo. Imaginate. Entonces eso quiere decir que es un argot
popular y la gente cree en esas cosas y asumo que si la gente lo sigue haciendo, lo sigue
creyendo, es porque algo de cierto tiene que tener” (M5; 17: 34).

Esta ambivalencia también la demuestran los indices de polaridad calculados para las
asociaciones libres realizadas por los miembros del equipo de salud, seglin los cuales el
46,15% de los términos denotan una connotacion positiva hacia la realizacion de practicas de
Medicina Popular y el 42,31% de los términos sugieren una connotacion negativa.

Esa actitud ambivalente también encuentra nicho en los efectos positivos que claramente se
ven en el paciente cuando utiliza estos remedios y realiza estos rituales y a los que denominan
efecto placebo:

"No, yo pienso que son mas como placebos"” (AE3: 10).

Es decir, ese componente psicolégico que hace que el paciente se sienta bien, comodo,
tranquilo, con esperanza e ilusiones cuando realiza remedios caseros porque les atribuye
poderes de sanacion y/o paliacién:

"Yo creo doctora que eso es puro psicologico. La gente cree que eso le va a servir y le sirve.
O eso creen ellos por lo menos" (EJ1; 9: 31).

De hecho, reconocen que la actitud positiva por parte del paciente es un factor de
proteccion para afrontar de manera adaptativa la enfermedad y el tratamiento medico
propuesto: "EIl paciente negativo nunca sale rapido™ (AE1: 28).

El paciente que se muestra animicamente dispuesto y motivado para combatir la

enfermedad, tiene un factor de proteccion a su favor porque le permite tener una mayor

106



percepcion de bienestar. La actitud pesimista del paciente interfiere negativamente en el
afrontamiento de la enfermedad y por ende, en la "efectividad" de las practicas populares.

Y entonces, emerge una leve actitud positiva de parte del personal de salud hacia estos

remedios; una actitud que denota complacencia, comprension frente a la realizacion de
remedios caseros por parte del paciente con cancer y/o sus familiares:
"No, no me molesta porque yo trato muchas veces de ponerme en los zapatos de mis pacientes
y si lo que ellos creen es que lo que hagan les va a ayudar les va a alargar la vida o se van a
curar, listo. Yo desde mi parte médica les puedo ofrecer una cosa pero finalmente ellos son
los que deciden y si ellos quieren tomarse cualquier cosa, que lo hagan. No me molesta” (M4;
17: 21).

Por tanto, es posible que la interaccion de estos factores lleve a que los mensajes
transmitidos al paciente con respecto al uso de la Medicina Popular, sean ambiguos y este los
interprete como una legitimizacion de los remedios caseros o naturales por parte del médico y
del personal del equipo de salud. Aun si esta presente en ellos el temor de que estas précticas
puedan generar riesgos o derivar en el abandono del tratamiento oncolégico:

"Muchos abandonan el tratamiento tradicional para convertirse a un tratamiento
completamente de creencias sociales y demas" (PS1; 20: 6),

perjudicando de manera significativa la calidad de vida e incluso la sobrevida del paciente. Y
es que este es justamente uno de los temores mas grandes del personal de salud, que el
paciente oncoldgico abandone el tratamiento médico (bien sea por las creencias populares que
tiene acerca del cancer y de la quimioterapia, de la cirugia oncoldgica y de la radioterapia,
bien sea por la experiencia aversiva con el tratamiento) y prefiera el uso de remedios
populares porgue se ha tenido la evidencia de que asi lo hacen eventualmente y ello genera un
tremendo desenlace que por lo general termina en la muerte y en una grave afectacion sobre la
calidad de vida del paciente:

"Mucho paciente tiende a creer y a abandonar los tratamientos, por eso cuando ya el paciente
vuelve, vuelve muy mal [...]" (AE6: 7).

De esta manera, el uso de la Medicina Popular termina convirtiéndose en una amenaza para
el médico y para el personal de salud que atiende al paciente oncoldgico y en consecuencia,

objeto de juicios de valor en los que es evidente su desacuerdo, malestar, inconformidad,
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angustia, preocupacion frente a la realizacion de remedios populares. Inclusive, generadora de
actitudes desobligantes o descalificadoras:
"[...] y mentiras porque que como a l0s seis meses o0 al afio, regresan, mas enfermos y lo
peor, que ya no hay nada para hacerles™ (AE1: 7). "Yo no estoy de acuerdo [...] Pero ellos no
escuchan ni nada asi que pues eso si que hagan lo que quieran. Yo ya no sufro por eso" (AEL:
38).
De esta actitud negativa se deriva la invalidacion del uso de la Medicina Popular para
manejar el cancer. Entre otros, esto esta fundamentado en que el personal de salud considera
que los remedios naturales o caseros usados por los pacientes oncol6gicos:
1) Son indtiles; no tienen ningdn efecto sobre el desarrollo o la evolucién del cancer, no
hay evidencia cientifica de que asi sea y por el contrario, pueden ocasionarles
infecciones u otros efectos perjudiciales sobre su salud:
"Incluso, tuvimos la experiencia de una nifia, una mama que abandond tratamiento con su
nifia, y se encontrd con el auxiliar de sala de quimioterapia en el Transmilenio y le empez6 a
gritar “asesino”, “usted me queria matar a mi nifia, vea como la tengo rosadita”, claro
porque ella decia que la estabamos matando con la quimioterapia y a los tres, cuatro meses,
la nifia Ilego totalmente hecha un tumor; en la cabeza tenia tres o cuatro masas que ya salian"
(PS2; 21: 10).
2) Son inofensivos:
"Esto es entre los productos vegetales que muchos son naturales y mas son productos
alimenticios que otra cosa y que algunas veces no producen tanto dafio en los pacientes™ (M1;
14:9). "[...] factores de transferencia, y los artefactos de vienen de la leche de la vaca y no sé
qué y el calostro de la vaca; en realidad son elementos que estan de alguna manera bien
manipulados, que no tienen ningun problema en el sentido de infecciones o algo similar; yo
no les veo ningun problema en gque lo consuman y nunca he visto ninguna reaccion grave de
ningun paciente con este tipo de cosas™ (M1; 14: 15).

3) Son dafinos; son nocivos para la salud porque pueden producir infecciones, diarreas,

alteraciones en la funcién de algunos 6rganos, entre otros:

"Claro, hay pacientes que por ejemplo esos hongos cultivados, cuando son muy concentrados
y de acuerdo al pH y todo eso, definitivamente pueden producir diarreas, gastritis, sindromes

de mal-absorcion porque son demasiado osmoticos y entonces producen una diarrea
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especifica, que se les quita cuando dejan de consumirlo, y también de acuerdo a la
manipulacion, es decir, algunos manipulan de forma inadecuada estos productos, son
facilmente contaminables y producen diarreas, infecciones gastrointestinales que en pacientes
con quimioterapia son muy graves; incluso mortales. Generalmente cuando se lo cuentan a
uno, se les plantea eso sin quitarles el hecho de que lo consuman teniendo una serie de
cuidados especificos. Por ejemplo el noni también era muy osmético, no tanto por el tema de
manipulacién, sino que es un producto con una gran cantidad de solutos dentro de solventes
muy pequefiitos. Se vuelve muy osmotico y entonces producia muchas diarreas y eso se vuelve
muy preocupante™ (M1; 14: 11).

4) No afectan en nada la quimioterapia:

"Ninguno [...] Por ejemplo hay un paciente que mejoro los sintomas por algo que tomo,
entonces ya no es el medicamento que le estamos dando, ya él asume que es esa cosa que le
estdn dando, entonces yo pienso que no tienen ningun efecto contraproducente contra la
quimio” (EJ3; 11: 11).

5) Interfieren de manera negativa con la quimioterapia; pueden interferir en el
metabolismo de la misma afectando la accion de los farmacos afectando incluso su
sobrevida:

"¢Que la trastorne? Pienso que si, porque tanta cosa no deja que el medicamento surta el
mismo efecto. Ademas uno ve que muchos pacientes que usan solamente la quimioterapia, los
ve salir répido"” (AEL1: 26).

También parte de la invalidacion del uso de este tipo de remedios implica que no se indaga
sobre ello y si se hace, se escatima en tiempo y en estrategias de comunicacion eficientes para
comprender el sentido y el valor de su uso:

"Normalmente la consulta es tan corta que no permite que se aborden ese tipo de temas. Ya si
el paciente lo hace por iniciativa propia es una cosa o ya cuando uno les ha enfatizado que les
cuenten a sus médicos, es otra. Y asi es que ellos de pronto llegan a documentarlo. Pero de
resto, no. Es muy raro que el paciente lo diga y todo depende también muchisimo de la
relacion terapéutica [...] ademas, ese dia €l estaba receptivo y aceptd. Pero ya depende es del
estilo de comunicacion que se tenga con el médico y de la confianza, pues realmente hay
medicos que no le permiten a uno ni preguntarle para qué es el acetaminofén y entonces

menos que se les hable sobre este tipo de practicas™ (PS2; 21: 47).
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El personal de salud no pregunta al paciente ni a la familia si estan realizando algun tipo de

remedio casero o natural para el manejo del cancer, aunque eventualmente los pacientes y/o
familiares tomen la iniciativa de comentarlo:
"Yo ya no les pregunto nada [...] Pero que yo les pregunte, no doctora, porque como le vuelvo
a repetir, yo al principio cuando inicié CIO, tuve muchos roces por estar pendiente de esto.
Que no coman, que no traigan, entonces tuve muchos roces con los familiares y los pacientes
por esto. Yo les digo y todo, més distanciada pero no hago tanto seguimiento como antes™
(AEL: 44).

En tanto el tiempo de atencion es corto, el entrenamiento para indagar sobre estos temas es
pobre y la disposicion es poca, las entrevistas realizadas al paciente durante la consulta se
centran en el tratamiento médico, la evolucion de la enfermedad y las necesidades del médico;
alli, el paciente es un objeto receptor de informacion, transmisor de reportes fisicos y
fisiol6gicos y estd representado por un conjunto de examenes que van desde las imégenes
hasta la interpretacion de la quimica sanguinea. Mientras el paciente estd pensando en su
muerte, en su angustia, en como afrontar y resolver este dificil problema que la vida la ha
impuesto, el médico esta pensando en como resolver el problema con su conocimiento
médico, en las dosis de quimioterapia, de radioterapia, en la cirugia, en todo lo que la
Medicina le ha ensefiado para tratar el cancer.

Esta relacion solo confirma al paciente el poderio del médico, su inaccesibilidad, su
ubicacién en lo més alto de las relaciones de dominio-subordinacion. Al médico se le obedece
aungue no se esté de acuerdo con él, al médico se le cree, no se le cuestiona e incluso se le
tolera en un afan por justificar su distancia. En este escenario, ;qué objeto puede tener
expresarle al médico las dudas sobre el posible uso de estos remedios caseros o de compartir
con él que se estan consumiendo? Es preferible ocultarlo y ejecutarlo... al final, no se pierde
nada.

El personal de salud considera que el paciente oncologico y/o la familia evitan comunicarle
al médico que realiza remedios caseros; se trata de esconder o disfrazarle al medico que se
realizan remedios caseros:

"El paciente se tomé todo secretamente, porque no les gusta decirle a los médicos, porque

unos los insultan, otros no les dicen nada. Se lo toman callados™” (AE2: 38).

110



Eventualmente, cuando indaga sobre ello, el personal de salud se concentra en un esfuerzo
significativo por lograr convencer al paciente de lo contrario o de intentar demostrarle que esta
actuando de manera insensata, de invalidar sus creencias o de recordarle que es necesario que
no abandone el tratamiento oncoldgico. Pareciera que el personal de salud considerara al
paciente como un nifio, ignorante, ingenuo, arriesgado; sus necesidades son invisibles para el
adulto, pero especialmente para el equipo de salud. Su ingenuidad es atrevida y por tanto se le
da la oportunidad al paciente de equivocarse y de retornar a pedir ayuda; se le deja jugar con
fuego aunque estan seguros de que terminara quemado:

"[...] yuno los deja, es mejor no pelear con ellos. Yo les digo: “Miren, eso les puede hacer
dario, pero si se las quieren tomar, bien pueden” (AEI: 9).

En ese mismo escenario, la comunicacion entre el paciente, la familia y el personal de salud
es erratica. La dinamica esta centrada en el desconocimiento del otro y por consiguiente, en
una comunicacion:

1) Agresiva:

"Si, él no tiene pelos en la lengua. A él se le explica algo de medicina alternativa y es peor
que si uno lo tratara mal. Es: "iNo, y no y no! ;Usted se quiere morir?, vayase, pida su
salida voluntaria”. Y le dice a uno: “Ella se va porque si quiere tratarse con otras cosas, que
se vaya a morir a la casa”" (M3; 16: 13).

2) Que genera temor:

"Yo generalmente, con los pacientes que tienen digamos la confianza para confesarsela a
uno, porque muchisimos no por miedo, por temor a regafios, a que uno les quite el
tratamiento, entonces no lo dicen” (M1; 14: 15).

3) Indiferente/distante:

"[...] nosotros tenemos la particularidad en la practica clinica que no generamos grandes
expectativas por el tema médico legal. Es decir, uno opera a alguien de cualquier situacién y
lo primero que hace es decirle: "Mire, a usted le puede pasar esto y tatata”. Y encima de eso,
le dice: “Puede que no se cure pero le toca hacérselo”; y tampoco uno puede generar
expectativas, pero tampoco quitarlas, y eso hace que la mayoria de la gente busque otras
cosas y que le digan: “ésto lo va a curar”" (M1; 14: 19).

4) Permisiva/ comprensiva/gentil:
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"Si algunos lo cuentan de entrada. Otros la cuentan después o cuando quieren algin permiso
[...] Mire, en un caso, si no le sirve, por lo menos que no le haga dafio” (M2; 15: 28).

El personal sabe, pero conoce poco o0 nada, de las practicas populares realizadas. Son una
realidad: "Lastimosamente el sector salud no te permite tener una empatia ni una entrevista
tan amplia con el médico y lo minimo que esperas es que el médico te explique y te diga
muchas cosas que quieres oir como ser humano. Generalmente esto no pasa en el sector
salud, simplemente vas a una consulta médica de 10 minutos y tu no entiendes nada de lo que
esta pasando en tu vida y la cantidad de emociones que pueden cruzarse. Este tipo de médicos
tiene el tiempo, son consultas de una hora, escuchan hacen factor psicologico, se acuerdan de
la historia de vida, historia familiar, y el sélo hecho de ver al médico que les pone atencion,
genera un bienestar. Como la genera cuando haces empatia con un médico tradicional,
independiente de lo que sea™ (PS1; 20: 16).

El personal de salud sabe que los pacientes comen carne y visceras (a veces crudas) de
animales como los chulos, las serpientes de cascabel y las palomas y que se beben su sangre
(anexo 8 capitulo 3). Saben que preparan aguas aromaticas de todo tipo y mezclas de
alimentos (anexo 9 capitulo 3) a los que eventualmente les agregan licor y que compran
costosas preparaciones comerciales que de acuerdo con su conocimiento, son complejos
multivitaminicos o estimulantes con los que estafan a los pacientes y a sus familiares
aprovechandose de su sufrimiento y desesperacion (anexo 10 capitulo 3).

El personal de salud considera que este tipo de remedios naturales o caseros con frecuencia
representan un grave perjuicio econémico, moral, psicolégico provocado por las personas que
los venden pues le generan al paciente la necesidad de vender lo poco que tiene, prestar
dinero, lo ilusionan, le refuerzan las esperanzas de curacién cuando la realidad médica es otra.
Es un robo que les hacen a los pacientes oncologicos y a sus familias las personas
inescrupulosas que los engafian prometiéndoles la curacion con remedios populares, siempre
con el animo de lucrarse:

"He visto muchas personas que pierden su vida y su legado economico hacia la familia,
porque todo lo venden, entregan su casa, su carro, y si no tienen casa o carro, los ahorros de
la familia, los de él y los de toda la familia en busca de una solucién maravillosa o0 magica y
hay gente inescrupulosa. Lo que mas duele de esta situacion es esto. Que haya gente

inescrupulosa que sea capaz de vender un producto X a altisimos costos, engafiando a la
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gente y abusando de su buena fé. Eso si me da mucha rabia. Es muy molesto y uno se
pregunta porqué no asumen una postura distinta; eso me duele mucho y me molesta sobre
manera con estas personas que engafian. Que se aprovechan de la vulnerabilidad de los
pacientes, sobre todo mucha gente del campo que es muy ingenua, venden su vaquitas,
prestan dinero” (M1; 14: 43).

Para todos los que trabajan en el medio de la Oncologia, es claro que el paciente con cancer

y su familia sufren intensamente la experiencia, que experimentan una sensacion de malestar
emocional intenso, con percepcion de pérdida de control, de impotencia que se produce en el
paciente y en la familia tanto por la enfermedad y el tratamiento como por los eventos
implicados en la vivencia de la enfermedad. El sufrimiento es algo que quieren evitar porque
es tan temido por los pacientes con cancer y por sus familiares como el dolor y la muerte. Es
de hecho, una experiencia estrechamente ligada al cancer:
" Lo Unico que yo te puedo decir es que el cancer es algo que causa tristeza, depresion,
angustia, soledad, un dafio familiar impresionante y muerte” (M4; 17: 25). Y por tanto uno de
los factores relacionados con la realizacion de practicas de Medicina Popular: "/...] uno
entiende que cuando la persona se ve desesperada pues recurra a este tipo de cosas [...]"
(PS2; 21: 13).

Para el personal de salud, la realizacion de précticas populares es el producto de una cultura
de la ignorancia en la que el pensamiento magico religioso es un eje central:

"La Medicina popular es el resultado de un complejo entre religion, cultura, creencias y
familia” (M4; 17: 43).

Para el personal de salud, a esta realidad de la realizacion de remedios caseros o naturales
subyace el perfil de un paciente oncoldgico ignorante, es decir con un repertorio primario de
conocimientos y de habilidades para resolver problemas de la vida cotidiana, bajos niveles
econdmico, educativo y sociocultural:

"Por lo mismo que te venia diciendo ahorita, que son personas que de pocos niveles
econdmicos y socioculturales, eso se maneja mucho en ese tipo de personas” (M4; 17: 36);

de origen campesino, inmerso y proveniente de contextos socioculturales en los cuales las
creencias populares y el pensamiento magico religioso son elementos transversales a la
vivencia de cualquier experiencia vital y por lo tanto, a la vivencia de una enfermedad como el

cancer, estrechamente ligada a la MUERTE. EI paciente reconoce que es mortal y que su
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muerte posiblemente esté cerca, es la conciencia de la muerte. EI temor a morir, a reconocer
que la muerte esta proxima y hacer todo lo que esta al alcance para evitarlo o ganarle un poco
de tiempo. El temor que explica la carrera contra la muerte.

Esas creencias populares se traducen en la historia, el legado cultural, social y familiar que
ha recibido el paciente (anexo 11 capitulo 3). Son todas aquellas construcciones e
interpretaciones que ha elaborado el paciente alrededor del cancer, de la quimioterapia, de las
razones por las que hay que realizar remedios caseros y por qué estos son efectivos; son
construcciones que se alimentan de la tradicion oral, de la historia personal, de los
comentarios, que mantienen la ejecucion de practicas populares y de actitudes positivas o
negativas hacia la enfermedad y el tratamiento, pero muchas veces incomprendidas por el
personal de salud:
"[...] hay muchas personas asi que tienen como unas creencias todas extranas" (EJ5; 13: 4).

Las creencias y la tradicion conforman la categoria emergente mas frecuentemente
asociada por el personal de salud con la Medicina Popular (anexo 12 capitulo 3) y genera
sentimientos y emociones positivos.

Consideran que ademas, el paciente oncologico que realiza este tipo de remedios se
encuentra especialmente vulnerable:
"Es cuando el paciente se ve como acorralado, se siente tan desvalido, que recurre a lo que le
sale mas economico. A lo que tiene acceso" (AE2: 23);
porque teme su muerte: "Bastante, porque es cuando uno dice cancer, desafortunadamente en
nuestra cultura hay mucha ignorancia respecto a ciertas enfermedades entre esas el cancer o
el VIH. Entonces ya cuando les dicen cancer, eso es muerte, pero muchas veces no significa
muerte” (AE3: 12)
y esta fisicamente afectado y sintomatico (por la enfermedad misma o por los efectos
secundarios de los medicamentos que se utilizan para el control del cancer), porque ha sido
confrontado con la muerte, porque su fé y sus creencias le impiden razonar sobre el impacto
de estos remedios en la enfermedad e incluso en el tratamiento:
"Yo pienso que si la persona esta aferrada a Dios, a nuestro Sefior Jesucristo y a la Santisima
Virgen, que de pronto con los remedios caseros, teniendo como esa fé y ese optimismo a Dios,

le pueden también ayudar un poco” (AE8: 5).
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Los altos costos afectivos y emocionales de vivir un cancer, el sufrimiento, el dolor, la
angustia:

"Cuando se diagnostican suelen tener mucha angustia por la ansiedad que les produce la
palabra cancer” (M1; 14: 41),

el miedo:

"Hay gente que tiene ciertos mitos y ciertas malas experiencias familiares o enemigos en
donde le ha ido tan mal, con la cirugia, con la radio, la quimio, con todo que dicen no, yo
prefiero morirme. Prefiero hacerlo antes que someterme a estas cosas. Entonces si hay algo
que no sea quimio, me lo voy a hacer porque igual me da, morirme aqui sin quimioterapia,
que morirme dentro de tres o seis meses aguantando todos los horrores de la quimio, porque
hay gente que tiene esa percepcion de hace rato. Pero nunca o casi nunca la opcién, esta
religiosa mitica, es primero que las opciones médicas ortodoxas" (M2; 15: 32)

y la percepcion de amenaza, favorecen que se instalen pensamientos existencialistas, mayores
necesidades de desarrollar la espiritualidad y un cierto, pero muy eventual pesimismo cuando
las cosas parecen empeorar.

Realizar remedios caseros o naturales podra contribuir a que el paciente se sienta aliviado y

tenga una mayor percepcion de bienestar que si no los hace:
"Digamos que es una busqueda, cada persona busca sentirse mejor, calmando el dolor, que
elimine mejor, que evitarse el estrefiimiento, que ese es otro problema que tienen, con las
frutas no tienen estrefiimiento, con los granos si lo tienen. Con las frutas no tienen gases, con
los granos si. Es un conjunto de cosas" (AE2: 56).

Ademas, el personal de salud tiene la idea de que los remedios naturales son de facil
consecucion y que los pacientes los tienen disponibles y ademés pueden acceder a ellos porque
son econdémicos:

"De pronto porque son mas accesibles econémicamente porgque no necesitan tanta vuelta
como por decir cuando uno se enfrenta a todas las autorizaciones de una EPS que son miles
de vueltas miles de cosas y es un conflicto tan grande dentro de su EPS por lo general y su
tratamiento entonces ven como mas facil de lograr algo a través de él, porque la mayoria de
cosas gue ellos le dicen a uno que toman para revertir el cancer son cosas muy faciles de

conseguir y muy econémicas” (AE6: 39).

115



Si bien los remedios caseros pueden ser econdmicos comparados con la quimioterapia, son
costosos para una poblacion de pacientes oncoldgicos que pertenece a estratos
socioecondmicos bajos. No obstante, pueden parecerles méas accesibles e incluso si los
perciben efectivos consideraran prestar dinero, vender sus cosas, etc. Algunas veces dejaran de
utilizarlos porque no pueden volver a comprarlos por falta de dinero:

"¢ Y por qué pard?" -"Porque se me acabd la plata y no pude seguir pagando mas™" (M5; 18:
5).

Ademas, en ese escenario tienen tambien un lugar protagonico los familiares del paciente
oncoldgico a quienes se reconoce como promotores de la realizacion de remedios naturales o
caseros. Familiares, conocidos, amigos, otros pacientes oncoldgicos, profesionales de la salud,
médicos populares, sacerdotes, pastores, etc.
"Claro que si, no tanto los familiares en si, sino los allegados a la familia. Entonces
comienzan. No mami, es que imaginese que estuve hablando con la vecina y ella me dijo que
el papéa también sufri6 de eso y al papa le hicieron tal remedio y ya se lo voy a conseguir y se
lo hago. Esas terceras personas que aunque no son familia directa si pueden llegar a influir
en ellos" (AE3: 14);
todas aquellas personas que conocen de remedios caseros y en quienes se tiene confianza
plena porque tienen un significado afectivo y/o emocional en la vida del paciente y/o de la
familia, que son objeto de respeto, los recomiendan y dan testimonio de que a otros o a ellos
mismos les han servido los remedios naturales o caseros para el cancer que estan
recomendando, que conocen el ritual con el que deben consumirse:
"Es mas, ahi mismo les dicen ahi mismo empiezan los vecinos, los amigos, los familiares y les
estafadores a decirles que hagan una cosa, que hagan la otra para el cancer. Eso todo el
tiempo se ve" (AE1:46).
Sin embargo, la familia es la que mas les da a los pacientes oncoldgicos los remedios
populares o caseros, los aconseja sobre el uso de estos, lo impulsa a realizarlos y toma la
iniciativa de buscarlos y efectuarlos:
"Pero yo no sé por qué la familia es como asi de alcahueta. Ellos le alcahuetean y asi uno les
explique que no, ellos se ocultan y les dan cosas a escondidas de uno™ (EJ1; 9: 31).

Uno o varios familiares son cuidadores primarios y todos suelen constituir una red de

apoyo que dirige sus esfuerzos a lograr la curacion del paciente.
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Para el personal de salud, el paciente oncoldgico y su familia utilizan los remedios naturales o
caseros para:

1) Curar el cancer:

" Eso lo hacia que para quitarse el cancer” (AE4: 6).

2) Subir las defensas:

"[...] decian la sangre de chulo le da a usted todas las defensas que usted quiera [...]" (EJ5;
13:4). "[...] y me dijo no seriorita lo que pasa es que a mi me dijeron que la sangre del chulo
tenian defensas terribles terribles porque como ellos comen carrofia ellos tienen muchas
defensas y ella lo hizo y también porque le acolité la familia™ (EJ5; 13: 21).

3) Aliviar al paciente:

"[...] a veces usan esencias o todas esas cosas para tranquilidad [...]" (EJ4; 12: 4). "Para
tranquilidad, les quita un poco la ansiedad"” (EJ4; 12: 24).

El personal de salud comprende perfectamente que realizar estas practicas populares llena
de esperanza; comprende que es parte de lo que alimenta la ilusion del paciente y/o de la
familia en la curacidn, en que la realizacién de los remedios populares le va a permitir tolerar
el tratamiento y de que todo va a salir bien; que todo el esfuerzo que se hace vale la pena.

Consideran que el paciente y su familia se resisten a aceptar la enfermedad y la muerte y
por ello, se dedican a hacer toda suerte de préacticas populares durante todo el curso de la
enfermedad:

"No, creo que es durante todo el proceso [...] " (M1; 14: 41).
Aunque los mayores esfuerzos se presentan:

1) Cuando reciben el impacto del diagnostico:

"En el momento en que pues el impacto del diagnostico y el ver de pronto que los tratamientos
médicos son muy fuertes [..." (AE6: 35).

2) Durante la quimioterapia:

"Pues es que por ejemplo cuando ellos estan en la quimio se les dice que tienen las defensas
bajas y entonces ellos dicen qué son las defensas bajas y uno les explica. Y entonces se
cuentan entre ellos qué hicieron para subir las defensas y entonces el uno le cuenta al otro y
el otro al otro y asi se van contando los remedios" (AE4: 22).

3) Cuando el prondstico es negativo:
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"[...] Otros en la fase terminal. Uno les dice, mira, hasta aqui Ilegamos, vamos a cuidado
paliativo mejorar sintomas, calidad de vida... y de una vez se van por la linea alternativa"
(M3; 16: 24).

4) Especialmente en la etapa terminal, cuando el fracaso terapéutico ha sido evidente y la

muerte es el final:
"[...] que ya estan muy malitos lo que si utilizan es la alternativa que generalmente llaman al
Doctor R pero ya cuando el paciente ya se va a morir" (AE7: 7).

Esa familia, cuyo objetivo es rescatar al ser querido, se sumerge en sus creencias y
tradiciones y se apega de los testimonios que escucha de otros pacientes, de otros familiares,
de sus amigos, de sus conocidos, incluso de sus lideres religiosos, para dar la batalla contra
todo pronostico negativo. Y por lo tanto busca la aseveraciéon o la comprobacion transmitida
por otras personas confiables o experimentada personalmente, de que los remedios caseros
sirven para manejar el cancer:

"Por ejemplo, es decir, me contaron, me dijeron, confio porque lo hicieron, pero lo vié, me
contaron que fue muy efectivo, pero lo asocian al testimonio antiguo™ (AE1: 36).

Es la confianza en la tradicion oral a través de la cual se comunica el éxito del tratamiento

y el conocimiento de casos que se han visto, conocido o escuchado que otros conocen con
respecto al éxito o efectividad de los remedios populares sobre el cancer:
"Porque nosotros todavia tenemos mucha cultura del voz a voz; “si a ella le funciond, pues a
mi también me puede servir”" (AE3: 16). "[...] en el circulo social en que ellos viven. Dicen:
""es que me trajeron esto, porque una vecina le dijo a mi familiar, que otra amiga se lo tomé y
que la curd" Bueno, uno oye todo tipo de referencias en cuanto a esto" (EJ2; 10: 16).

Para el personal de salud, estas son personas que se extralimitan en sus esfuerzos, que
buscan acceso a estos remedios aunque tengan que empefar sus cosas, endeudarse y hacer
toda suerte de arreglos con quienes los proveen para poder darselos a su familiar. El personal
de salud comprende que todo este esfuerzo no es otra cosa que una verdadera apuesta a la
vida, el ultimo intento del paciente y/o de su familia por sobrevivir, por resarcir sus culpas, sus
penas; las ganas de vivir que llevan al paciente a hacer todo lo que sea necesario para
continuar viviendo:

"[...] aferrarse a la vida" (AE6: 19).
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Es el desafio que el paciente hace a la muerte; las conductas que hacen oposicion a la
realidad de tener una enfermedad cronica y/o terminal. Arriesgarse a intentar algo més para
Vivir:

"Por ganas de vivir, ellos empiezan a confiar en lo que tu primero les digas, en lo que les
digan primero porque son personas que quieren seguir viviendo, son personas que tienen un
futuro proyectado y quieren que se haga realidad" (AE5: 18).

Y entonces, el personal de salud considera que es justamente por ese halo de vulnerabilidad
que cubre al paciente y a su familia, que personas inescrupulosas se aprovechan de ellos
engafandolos con falsas promesas de curacion. Es una situacion indignante que produce rabia
y malestar, que resulta indeseable pero también que es basicamente incontrolable para ellos.
Ante esta frustracion, la rabia, el horror y el malestar que esto les produce, desisten de los

esfuerzos por contener a los pacientes en la ejecucion de estas practicas.

Discusion y conclusiones

Para el personal de salud, la Medicina Popular es objeto de malestar aunque la reconozca
como una realidad producto de las creencias, la tradicidn, la necesidad de esperanza y de fé
para el paciente oncolégico y su familia. Sus conocimientos e informacion sobre ella y las
préacticas populares que la caracterizan son solamente algo casual de lo que se entera pero que
no le interesa. No obstante, esta forma de conocimiento es un objeto de investigacion legitimo
por su importancia en la vida social y por la claridad que le aporta a los procesos
cognoscitivos y a las interacciones sociales (Jodelet, 1999). En consecuencia, el personal de
salud ha construido un campo representacional de la misma que le permite confirmar que
quien la realiza es ignorante y desconoce las virtudes y promesas que ofrece la Medicina
convencional para tratar el cancer.

Por lo tanto, en cuanto a qué sabe el personal de salud acerca de la Medicina Popular y
como lo supo, este estudio permite inferir que las condiciones de produccion estan
fundamentadas en la comunicacion verbal con otros profesionales de la salud y con el paciente
y su familia, esto es una interaccion cara a cara o0 a través de un tercero. Ninguno de los
entrevistados reportd haber escuchado a través de los medios de comunicacién masiva

informacidn sobre ello; algunos expresaron que investigaciones cientificas demostraron en
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algin momento los riesgos de los remedios caseros considerados inofensivos por parte de los
pacientes.

En cuanto a las condiciones de circulacion de las RS sobre la Medicina Popular entre los
miembros del personal de salud, el contexto en el que estan inmersos es el de la Medicina
moderna u occidental, cuyos principios son absolutamente antagénicos a los de la Medicina
Popular. La primera se refiere al modelo biomeédico imperante, oficial en los ministerios de
salud y valida por la formacion académica de las facultades de medicina (Zuluaga y Correal,
2002), mientras que la segunda se refiere a la “serie de creencias, conceptos y practicas en
torno a la salud y la enfermedad, que son construidas espontaneamente por un grupo humano a
partir de referencias externas (cientificas o no), sin un sistema formal de construccion del
conocimiento, que puede tener eficacia 0 no, y que no muestra elementos suficientes para ser
considerado sistema médico tradicional ya que no hay cabezas médicas reconocidas ni posee
un conocimiento estructurado como modelo médico” (Zuluaga y Correal, 2002, p. 44). Sin
embargo, en el contexto colombiano, este tipo de Medicina, asi como la Medicina Tradicional
en general, tienen un arraigo historico y cultural que ha tocado directa o indirectamente a
todos sus habitantes, en especial a quienes han nacido en este pais. Por lo tanto, no es un
lenguaje desconocido, y aunque otrora fuera genuino, tras estudiar una carrera de las Ciencias
de la Salud se vuelve ajeno, ilegitimo y parte del folclor de un pais en el que la migracion del
campo a la ciudad ha sido una constante en la historia. Asi lo reporté Zuluaga (2006) al indicar
que los niveles por los cuales la Medicina Tradicional ha persistido histéricamente son la
memoria cultural y la persistencia de su uso cultural. Lo curioso es que es también a través del
personal de salud que se difunden los conocimientos cientificos sobre el cancer y sobre la
quimioterapia. “Guardadas las proporciones, se parecen a los autores de los mitos de las
civilizaciones antiguas. Su saber hacer se codifica y se transmite, confiriéndole a quienes lo
poseen, una autoridad certera” (Moscovici, 1999; p. 100).

Para el personal de salud que atiende al paciente oncolégico, el cancer es una enfermedad
grave que esta estrechamente relacionada con la muerte y el sufrimiento tanto del paciente
como de su familia. Esta RS del cancer como sindénimo de muerte ha sido estudiada
previamente con estudiantes de Medicina de primer semestre de una universidad privada
ubicada en la ciudad de Bogota (Medina, 2007). Los resultados de ese estudio indican que se

mantienen representaciones simbdlicas del cancer asociadas directamente con la muerte y con
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la destruccién (Salcedo, 2008); los estudiantes lo representaron basicamente asi: a) como
alguien vivo y diferente del enfermo, una representacion humanizada y amorfa capaz de
experimentar emociones y de vivir dentro del cuerpo humano; b) como una hoz al lado de un
reloj en movimiento; ¢) como un angel de la muerte sin cara y sin manos; d) como una cruz en
un cementerio 0 €) como una mano gigante aplastando al paciente con un martillo (Medina,
2007).

No obstante, el cancer es a la vez su razén de ser, lo que define su mision como profesional
0 como técnico de las ciencias de la Salud. Pero ante todo, el cancer es un problema médico a
resolver, un reto, un desafio para lo cual existe tratamiento médico. De hecho, el cancer es
practicamente sinénimo de tratamiento meédico estudiado, respaldado y ofrecido por la
Ciencia. Es la Ciencia la unica verdad con la que puede tratarse el cancer; entonces, el
tratamiento oncoldgico es la unica verdad del médico y del personal de salud para el manejo
del céncer. Es en ese tratamiento en que dentro de un equipo de salud que trata pacientes
oncoldégicos, se deposita la esperanza porque se entiende que la cirugia, la radioterapia y la
qguimioterapia son la opcion de prolongar la vida del paciente y si no, por lo menos de
aumentarle la calidad de vida. Sin embargo, las asociaciones libres realizadas por los
miembros del equipo de salud mostraron claramente un componente actitudinal ambivalente
hacia la quimioterapia; por una parte, la actitud positiva esta asociada con la posibilidad de
curacion y esperanza; pero a la vez, la actitud hacia los efectos secundarios es negativa.
Justamente, esto ultimo fue también evidenciado por Marie et al. (2010) quienes hallaron en su
estudio que las representaciones mas comunes acerca de la quimioterapia, tanto para los
pacientes oncolégicos como para los médicos, fueron el tratamiento y la alopecia.

En ese panorama “cientifico”, todo es claro; hay prediccion, hay control y por tanto,
seguridad y calma. No hay lugar a confusiones y si asi se diera, seria el escenario perfecto para
el personal de salud. Un paciente que ingresara a una Unidad de Oncologia con disposicion a
comprenderle este discurso concreto, se convertiria en el paciente ideal. Pero la realidad es que
el paciente trae consigo un repertorio personal, familiar y en especial sociocultural que
introduce un obstaculo para el tratamiento médico: Una serie de practicas y de creencias que
se traducen en Medicina Popular.

¢Qué significa esta Medicina Popular para el personal de salud? Una realidad a priori
incontrolable e inabordable, que esta estrechamente relacionada con las creencias populares y
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religiosas y la tradicion cultural, con la ignorancia y con el desespero del paciente y de su
familia. Al respecto, cabe mencionar que “las representaciones sociales tienen un aspecto
iconico e instrumental que las caracteriza y la variabilidad en que cada aspecto se manifiesta
depende de las circunstancias, del grado de alfabetizacion y de las creencias” (Moscovici,
1988a; p. 237). “Los mitos, las tradiciones o las creencias religiosas influencian el
conocimiento cotidiano sobre la salud y la enfermedad [...] lo mismo sucede con las
metaforas religiosas utilizadas por quienes sufren de cancer” (Flick, 1994; p.185)

La Medicina Popular es el sinénimo de una gran estafa que indigna y agobia al personal de
salud, que de manera intencionada o involuntaria desencadena en él actitudes y respuestas de
invalidacion e incluso de descalificacion; porque es un gran absurdo. La Medicina Popular es
magia y la magia tiene una estrecha relacion con las creencias y la tradicion. La magia es lo
desconocido, lo intangible, lo opuesto a la Ciencia y al conocimiento objetivo. Al respecto,
Zuluaga (2006) reconoce que para el médico, la Medicina Tradicional es un producto de la
cultura y por tanto, no cientifico. En consecuencia, esos aspectos culturales son objeto de
estudio de las Ciencias Sociales, no de las Ciencias de la Salud.

Llama la atencion la ausencia de la Psicologia como ciencia y disciplina ubicada en las
Ciencias Sociales y en las Ciencias de la Salud, en el estudio de este tipo de probleméticas. La
gjecucion de practicas basadas en la Medicina Popular, las creencias, actitudes,
representaciones, simbolos, etc., asociados a ellas, son comportamientos de una persona dentro
de un grupo social y un contexto determinado. El cancer es una enfermedad cuya complejidad
es enorme; cobra vidas diariamente en Colombia y en el mundo y aun la Medicina Occidental
esta lejos de encontrar su cura. Y este es justamente un elemento central en la decisién de un
paciente y de una familia para acudir a otro tipo de Medicinas. Si una sola no tiene la solucion,
la union de esfuerzos puede ser lo necesario. Esta idea esta contenida en la siguiente reflexion
de Zuluaga: “En mas de veinte afios he comprendido que la medicina occidental, de la que soy
parte, no es la Unica. Mas bien que hay una sola medicina, a través del tiempo y del espacio,
cuya plenitud solo sera posible encontrarla cuando se fundamente en el respeto a la diversidad.
Diversidad de paisajes, diversidad de culturas, diversidad de medicinas y diversidad de
epistemologias” (p.27).

Pero al personal de salud, la magia le resulta odiosa y también absurda porque en su
ambiente se respira el olor del medicamento y de la evidencia empirica. La Medicina Popular
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es la zona gris en el manejo del paciente donde el médico es espectador y en especial, es
critico porque supone una amenaza directa para sus intereses: el abandono del tratamiento
oncologico. No solo porque lo ha visto o vivido con su experiencia, sino porque algunos
estudios han demostrado que es asi, que si bien el paciente oncoldgico que realiza tratamientos
alternativos experimenta bienestar y alivio, puede abandonar la quimioterapia y la radioterapia
(Warrick et al., 1999; Richardson et al., 2000; Weiger et al., 2002).

Pero al final, la Medicina Popular es un asunto del paciente, al que de alguna manera se ha
contribuido con la mala praxis de la Medicina estrechamente relacionada con las
caracteristicas de un Sistema General de Seguridad Social en salud sobre el cual no se tiene
ningun tipo de control. Lo cierto, es que podria resultar mas econémico y mas eficiente para el
médico y para el mismo sistema, reconocer la importancia de comprender el sistema
sociocultural en el que vive el paciente oncolégico y su familia. En acuerdo con el
planteamiento de Suérez et al. (2004), al centrarse en la experiencia social e individual del
paciente, es posible comprender entre otros, los significados que para €l tiene la enfermedad,
sus sistemas de creencias, los tratamientos en los que cree y a los cuales recurre en busca de
soluciones.

Cuan funcional resultaria que el personal de salud que atiende al paciente oncolégico
reconociera que es natural, esperable (en el lenguaje médico: “normal’), pero por sobre todo
deseable, que el paciente y su familia respondan socialmente ante la aparicion de la
enfermedad, porque este es un evento vital que altera la cotidianidad. Enfermar es un hecho
social y en palabras de Menéndez (1994) “[...] tanto los padecimientos como las respuestas
hacia los mismos constituyen procesos estructurales en todo sistema y en todo conjunto social,
y que, en consecuencia, dichos sistemas y conjuntos sociales no sélo generaran
representaciones y practicas, sino que estructuraran un saber para enfrentar, convivir,
solucionar y, si es posible, erradicar los padecimientos” (p. 71). Es caracteristica del sistema
de salud colombiano la demora en la oportunidad de citas, en la realizacién de examenes, la
entrega de resultados y la autorizacion de tratamientos. Por lo tanto, el paciente y su familia no
se quedaran esperando sin adoptar otras soluciones. Como lo reportara Gutiérrez de Pineda
(1961), ante la enfermedad crénica la Medicina Popular se constituye en una forma de lidiar

con el fracaso terapéutico.
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Este es un escenario mudo, la comunicacion no es viable, no se entienden los codigos del
otro; tampoco parece interesante ni necesario entenderlos. En ese escenario del silencio, la
tradicion se perpetda, la Medicina Popular continta presente y el personal de salud continta
ausente, ignorando la necesidad de comprender la importancia y la trascendencia de la cultura

en la préactica de la Medicina Occidental y en el afrontamiento de la enfermedad.

Limitaciones del estudio

Al ser un estudio cualitativo, los resultados no pueden ni deben ser generalizados. Son un
insumo para el desarrollo de futuras investigaciones en las que el componente cuantitativo
deberé introducirse.

La distribucion de los participantes no es del todo homogénea segun su formacién académica
por lo que en futuros estudios sera importante homogenizarla con animos de hacer posteriores

comparaciones.
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Capitulo IV
Representaciones sociales de la Medicina Popular en los pacientes oncoldgicos adultos,
las familias y los miembros del equipo de salud: Similitudes y diferencias
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Introduccion

El cancer es una enfermedad cronica que involucra en un mismo escenario al paciente, a su
familia y a los miembros del equipo de salud que lo atienden. Todos ellos, provenientes y
residentes de mundos distintos, han aprendido un significado del céncer, del tratamiento
oncoldgico y de la Medicina Popular que adquiere un posicionamiento en la vida de cada uno
cuando se hace paciente, se hace familiar de un paciente y se hace trabajador del campo de la
Oncologia. Es entonces cuando ideas, creencias, conocimientos, experiencias, convergen y se
utilizan con el propdsito de ajustarse a un medio hostil que es el de la enfermedad. La
Oncologia es una especialidad de la Medicina Occidental y como tal, fundamentada en el
método cientifico y en la objetividad. La Medicina Popular es la “serie de creencias, conceptos
y précticas en torno a la salud y la enfermedad, que son construidas espontaneamente por un
grupo humano a partir de referencias externas (cientificas o no), sin un sistema formal de
construccion del conocimiento, que puede tener eficacia o no, y que no muestra elementos
suficientes para ser considerado sistema medico tradicional ya que no hay cabezas médicas
reconocidas ni posee un conocimiento estructurado como modelo médico” (Zuluaga y Correal,
2002, p. 44). La quimioterapia es el tratamiento médico convencional que junto con la cirugia
y la radioterapia, constituyen el arsenal terapéutico del Oncélogo; mientras que los remedios
naturales o caseros, fundamentados en la Medicina Popular, son el resultado de la tradicion, de
las creencias, del pensamiento magico religioso. Ante el cancer, las dos opciones aparecen a
disposicion del paciente, son su nueva realidad. Pero ;Qué significado tienen el cancer, la
quimioterapia y la Medicina Popular para este, para su familia y para el personal de salud?
¢Cuando aparece el uso de la Medicina Popular durante el curso de la enfermedad? ¢En qué
coinciden y en qué se diferencian las RS del cancer, de la quimioterapia y de la Medicina
Popular en los tres grupos?

Para responder a estas preguntas se realizo un estudio cualitativo enmarcado en la Teoria
de las Representaciones Sociales (TRS) de Moscovici. Esta trata acerca de la forma en que los
seres humanos se apropian de los acontecimientos y de la informacion que circula en la
sociedad; de aquella a través de la cual se construye un pensamiento social, popular o del
sentido comdn por medio del discurso o del dialogo cotidiano (Banchs, 2007) y por

consiguiente, “la accion social sera estudiada como forma de pensamiento y practicas sociales
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socialmente adquiridas y reproducidas que los sujetos aplican a su accion, explicando estas
ultimas por las intenciones y decisiones de estos” (Valencia y Elejabarrieta, 2007; p. 109).

La Representacion Social (RS) es una construccion y a la vez una expresion de la
persona. Termina constituyendo una forma de saber, de conocimiento que nos permite
expresarnos en el mundo y con los demas; una representacion es “una forma de saber practico
que conecta un sujeto a un objeto” (Jodelet, 1999; p. 59). Es una organizacion de opiniones
construidas socialmente, relativas a un objeto dado, que resulta de un conjunto de
comunicaciones sociales intra e intergrupales que permiten controlar el ambiente (orientando
las conductas) y apropiarse del mismo en funcion de los eventos simbolicos que son
caracteristicos del grupo de pertenencia (Roussiau y Bonardi, 2001).

De acuerdo con Elejabarrieta (1991), las RS tienen funciones tedricas y funciones sociales.
Las primeras son: 1) Interpretar y reconstruir la realidad social; 2) integrar la novedad y servir
de referencia social en el tiempo y 3) orientar los comportamientos y las relaciones sociales.
En cuanto a las funciones sociales, estas se producen en dos planos. En el plano intragrupal,
las RS son el sistema de pensamiento compartido por los miembros de un grupo para
establecer un marco de referencia sociocognoscitivo de interpretacion y reconstruccion de la
realidad, que legitima el conocimiento aceptado y las formas de pensar correctas para el grupo.
En el plano intergrupal, las RS favorecen comprender la forma en que los grupos sociales
generan un conocimiento de si mismos frente a otros grupos que los diferencia positivamente
y los dota de significatividad y sentido en la vida cotidiana.

En Colombia, las practicas basadas en la Medicina Popular son una tradicion; un legado
historico que la mayoria de los colombianos recibe de su grupo social inmediato y que se
refuerza en el contexto, independiente del perfil socioecondémico y educativo de quien las
ejecute. No obstante y en acuerdo con las funciones sociales intra e intergrupales de las RS,
ser paciente con cancer, ser familiar de un paciente con cancer o pertenecer al equipo de salud
tratante del paciente con cancer suscribe un proceso de construccion de significados distintos
entre unos y otros con respecto a la enfermedad en si misma, a su tratamiento y a la inclusion
de préacticas populares en el proceso de enfermedad. Y a la vez, establece un sistema de
comunicacion donde los cédigos pueden ser o pueden no ser compartidos y/o comprendidos y
por tanto facilitar o dificultar la comprension del otro y las relaciones empéticas en un

escenario como el del cancer.
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Objetivo
Este articulo tiene como objetivo comprender las diferencias y las similitudes en las RS de
la Medicina Popular en los pacientes oncoldgicos, los familiares y los miembros del equipo de

salud.

Metodologia
Poblacion

Los datos utilizados en el analisis provienen de tres grupos que en total suman 149
participantes: 98 pacientes oncoldgicos, 25 familiares y 26 miembros del equipo de salud que
trata pacientes oncoldgicos.

Once pacientes oncologicos fueron entrevistados en profundidad (anexo 1 capitulo 4). Ellos
y otros 29 (para un total de 40) realizaron asociaciones libres alrededor de tres palabras:
cancer, quimioterapia y Medicina Popular. Catorce mujeres y veintiséis hombres. Finalmente,
sesenta y dos pacientes oncoldgicos adultos participaron en los siete grupos focales realizados.
Treinta y ocho mujeres y veinticuatro hombres, cincuenta de ellos con edades entre los 18-60
afios y doce mayores de 60 afios. 4 de los once pacientes que participaron en las entrevistas,
también participaron en los grupos focales.

Once familiares de pacientes oncoldgicos adultos, cuatro mujeres y siete hombres,
seleccionados por conveniencia fueron entrevistados sobre su experiencia con el cancer, con el
tratamiento oncoldgico y con el uso de la Medicina Popular (anexo 1 capitulo 4). Estos once
pacientes y otros catorce (para un total de 25) realizaron asociaciones libres alrededor de tres
palabras: cancer, quimioterapia y Medicina Popular. Diecinueve mujeres y seis hombres.

Veintidés miembros del equipo de salud (médicos especialistas, médicos generales,
enfermeros profesionales, psicélogos y auxiliares de enfermeria) realizaron entrevistas a
profundidad (16 mujeres y 6 hombres) (anexo 1 capitulo 4). Estos 22 participantes y otros 4
(para un total de 26) realizaron un ejercicio de asociaciones libres sobre el cancer, la

quimioterapia y la Medicina Popular. 16 mujeres y 10 hombres.
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Técnicas y procedimiento para la recoleccién de la informacion

Considerando la escasez de los antecedentes empiricos sobre las RS de la Medicina Popular
en el paciente oncoldgico, su familia y los miembros del equipo de salud tratante, y como
consecuencia aquellos que atafien a las similitudes y diferencias que frente a este objeto de
representacion existen entre los tres grupos poblacionales, se realiz6 un anélisis comparativo
basado en tres estudios cualitativos realizados con cada uno de ellos. Para ello, se analizaron
los resultados de cada estudio identificando las similitudes y las diferencias en las RS del
cancer, de la quimioterapia y de la Medicina Popular.

En esos tres estudios, cuyo marco tedrico de referencia tedrico fue la TRS, se utilizaron
técnicas cualitativas para la recoleccion y el analisis de los datos: entrevistas en profundidad,
grupos focales (solamente para los pacientes oncoldgicos) y asociaciones libres, que
permitieron develar el significado del objeto de representacion para esta poblacion. Se
realizaron las entrevistas, los grupos focales y las asociaciones libres suficientes para saturar la
informacion y se realizaron los andlisis correspondientes triangulando los datos. Se utilizé el
software Atlas Ti version 5.0 para la codificacidn y categorizacion de los datos y el programa
Excel para realizar el analisis de frecuencias y calcular los indices de polaridad® y de

neutralidad® para las asociaciones libres.

Aspectos éticos

El estudio, clasificado como de riesgo minimo segun la resolucion 008430 de 1993, recibid
aprobacion de un Comité de Etica institucional. De acuerdo con sus indicaciones, todos los
pacientes oncoldgicos que participaron firmaron un formato de consentimiento informado
mientras que los familiares y los miembros del equipo de salud, dieron su consentimiento

verbal. Todos autorizaron la grabacion en audio de las sesiones de entrevista. Su participacion

** indice de polaridad (P)= NUmero de palabras positivas-nimero de palabras negativas

NUmero total de palabras asociadas
“El rango del indice est4 entre -1 y +1. Si P esté entre -1 y -0.05 (el valor puede recodificarse como 1 o como -1), entonces la mayoria de
palabras tendran una connotacion negativa. Si P esté entre -0.04 y + 0.04 (el valor puede recodificarse como 2 o como 0), entonces las
palabras tanto positivas como negativas tienden a ser iguales. Y si P esta entre +0.04 y +1 (el valor puede recodificarse como 3 0 como +1),
entonces la mayoria de las palabras tienen una connotacion positiva” (De Rosa, 2002; p. 185).

% fndice de neutralidad (N)=[Numero de palabras neutras - (nimero de palabras positivas + nimero de palabras negativas)]

NuUmero total de palabras asociadas
“El rango del indice esta entre -1y +1. Si N esta entre -1 y -0.05 pocas palabras tienen una connotacion neutral (=baja neutralidad). Si N esta
entre -0.04 y +0.04, las palabras neutrales tienden a ser iguales a la suma de las palabras positivas y negativas. Si N esta entre +0.04 y +1,
muchas palabras tienen una connotacion neutral (=alta neutralidad)” (De Rosa, 2002; p. 186).
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fue voluntaria, se insistid en la confidencialidad de la informacién proporcionada y en el

anonimato de la misma.

Resultados

A continuacion se presentan los resultados del analisis comparativo, siempre dentro del
paradigma de la investigacion cualitativa, mostrando inicialmente las similitudes y
posteriormente las diferencias en las RS del cancer, de la quimioterapia y de la Medicina
Popular. Se presentan varios esquemas comprensivos a partir de los cuales se desarrolla la

descripcidn e interpretacion de los datos.

Similitudes
Similitudes en las RS del cancer para el paciente oncoldgico, la familia y los miembros del

equipo de salud

Muerte

Miedo y amenaza |

Evento que - i |
cambia la vida &' CANCER H Familia

Sintomas y
evolucion
W
Enfermedad grave > Dolory
sufrimiento

Figura 1 capitulo 4. Esquema comprensivo de las similitudes en las RS del cancer para el

paciente oncoldgico, la familia y los miembros del equipo de salud.

El cancer es sindbnimo de muerte; una enfermedad grave productora de dolor y sufrimiento;
a estos significados estd asociada una actitud negativa, generadora de sentimientos y
emociones también negativos, lo cual esta confirmado por los indices de polaridad y de
neutralidad (anexos 2 y 3 capitulo 4). Asi mismo, el cancer es un evento que cambia la vida de

una persona (anexo 4 capitulo 4). Aunque esta representacion es mas explicita entre los
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pacientes y los familiares que son quienes estan viviendo el cancer directamente, los miembros
del personal de salud comprenden que el cancer es un evento vital altamente estresante y
cuyos efectos impactan siempre y de manera radical, la vida tanto del paciente como de la
familia. Esta ultima es en si misma una representacion social del cancer (anexo 5 capitulo 4)
hacia la cual la actitud es positiva, es una fuente de emociones y sentimientos positivos como
lo confirman los indices de polaridad y ante las cuales se es poco neutral (anexo 6 capitulo 4),
aunque se reconocen los costos afectivos, emocionales, conductuales de cuidar a una persona
con cancer. Porque el cancer es una enfermedad que causa miedo, es una amenaza para el
paciente y para la familia, y genera un profundo malestar, multiples sintomas en el paciente
(anexo 6 capitulo 4), ante lo cual se profesa una actitud negativa como lo confirman los
indices de polaridad calculados y se es igualmente poco neutral (anexo 6 capitulo 4). Y
finalmente, los tres grupos coinciden en que el cancer, en alguin momento del proceso, supone

una experiencia negativa con el sistema de seguridad social en salud (anexo 7 capitulo 4).

Similitudes en las RS de la quimioterapia para el paciente oncolégico, la familia y los

miembros del equipo de salud.

| Nauseas y vomito | | Alopecia |
=

\/

Efectos
secundarios

N

Tratamiento
médico

QUIMIOTERAPIA | S Dolor fisicoy
sufrimiento

Esperanza y
optimismo

Y

Miedo v amenaza

Figura 2. Esquema comprensivo de las similitudes en las RS de la quimioterapia para el

paciente oncoldgico, la familia y los miembros del equipo de salud.
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Con respecto a las RS de la quimioterapia, aparecen como principales significados
compartidos por los tres grupos, los efectos secundarios representados especificamente por las
nauseas, el vomito y la alopecia. Es un tratamiento médico que duele y hace sufrir, un
tratamiento iatrogénico y por tanto amenazante, al cual se teme. No obstante, en ese temido
escenario donde la quimioterapia se considera como una muy mala experiencia y las actitudes
que predominan hacia ella son francamente negativas, aparece la esperanza pues se le
representa como la unica opcién disponible desde la Medicina convencional para manejar el
cancer (anexos 8 y 9 capitulo 4). Al respecto, los indices de polaridad ponen en evidencia que
los tres grupos poblacionales dan una connotacion negativa a la quimioterapia y que son muy
poco neutrales frente a ello. En cambio, los indices de polaridad indican que los tres grupos
son optimistas y tienen esperanza hacia la quimioterapia (connotacion positiva) y que

igualmente, son poco neutrales.

Similitudes en las RS de la Medicina Popular

| Chulo | | Cascabel |

| Frutas, hierbas v plantas

Remedios
naturales o
Caseros

/]

Fé |€——| Alternativa MEDICINA Administracién en forma de
N POPULAR preparaciones caseras o comerciales

4

Sugerencia f:fnn.har vde Dtrqs personas Rituales
con significado afectivo
N

Natural | Componente

magico religioso

Figura 3. Esquema comprensivo de las similitudes en las RS de la Medicina Popular para el

paciente oncoldgico, la familia y los miembros del equipo de salud.
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En cuanto a la Medicina Popular, para los tres grupos esta es sinénimo de remedios
naturales o caseros (anexo 10 capitulo 4), basados en animales (especialmente el chulo y la
culebra cascabel), frutas, hierbas y plantas (anexo 11 capitulo 4) y se administran en forma de
preparaciones caseras 0 comerciales (anexo 12 capitulo 4). Concuerdan igualmente con que la
Medicina Popular es natural, una alternativa estrechamente relacionada con la fé (anexo 13
capitulo 4). La preparacion y administracion de los remedios incluye rituales a los que subyace
un componente magico-religioso también estrechamente relacionado con la fé. De hecho, en
los tres grupos, la actitud es positiva cuando se asocia la Medicina Popular con la fé y la
naturaleza (anexo 10 capitulo 4). Y finalmente, que la Medicina Popular se realiza por
sugerencia de la familia y de otras personas con significado afectivo para el paciente y la
familia (anexo 14 capitulo 4).

No obstante, aunque los tres grupos coinciden en asociar la Medicina popular a las
categorias mencionadas, los indices de polaridad y de neutralidad indican una diferencia
significativa: para el personal de salud, entre quienes predomina una actitud negativa o neutra
hacia este tipo de remedios como alternativa terapéutica, y para el paciente y la familia, entre

quienes la actitud es esencialmente positiva hacia estos (anexo 10 capitulo 4).

Diferencias
A continuacion se presentan las diferencias en las RS que los pacientes, los familiares del
paciente y el personal del equipo de salud tienen frente al cancer, la quimioterapia y la

Medicina Popular.

Diferencias en las RS del cancer

Para el paciente y la familia el cancer se representa como una amenaza; los pacientes lo han
personificado como un personaje maligno, un monstruo voraz generador de sufrimiento:
"Un mal mortal. Siempre lo ha sido. Desde que él se enfermé yo ya pensaba que el cancer era
eso. Algo mortal y terrible que mataba a la gente. Y asi fue... se lo llevo a él y a mucha gente
gue uno ve que se muere con esto. Si porque yo digo que es algo que no tiene cura™ (9:20).

Y la familia lo ha personificado como un ser que tortura y que representa a la muerte en si

misma;
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"[...] porque es que esa enfermedad se encarga de eso... de comerse al cuerpo por dentro
como viviendo dentro de la persona y acabandolos. O por lo menos uno aqui también escucha
eso asi de otra gente que uno va conociendo y cuando yo le cuento a otras personas que mi
mami tiene eso pues toda la gente le dice a uno que tenaz, que pobrecita, que eso no le
dejemos hacer todas esas cosas que nos ofrecen porque la van a matar™ (9:27).

Al contrario, para el personal de salud, el cancer estd representado como un problema
médico a resolver, un reto; no lo personifica y lo reduce a una enfermedad:
"Una persona que sabe que tiene cancer va a hacer lo que sea para recuperar su salud y
ganarle a la enfermedad"” (PS2; 21: 50).

La muerte es otra representacion sobre el cancer que nuevamente es personificada por el
paciente y la familia como un ser destructor:
"A los 47 afos afios empecé con todo esto. Cuando me dijeron que tenia cancer Uy!!! Casi se
me cae el mundo. EI mundo se me vino encima porque a uno le dicen cancer y a uno se le
viene a la mente la muerte; es como empezar a andar con la muerte encima. Y mas cuando le
dicen a uno que apenas cuenta con 2 meses de vida. Eso es muy duro!!!" (1:12)
y como un ser que raptard a su familiar, respectivamente: "Pues es que con solo la palabra
cancer es muerte [...]" (2:38).

En cambio, para el personal de salud, la muerte es una compariera que cohabita en el
escenario de la Oncologia:
"Lo que yo le decia de no aceptar la realidad. Que tiene cancer y que se puede morir;
entonces eso es inaceptable y hacen todas esas cosas™ (EJ1; 9: 33).

En ese contexto, la enfermedad lleva a pacientes y familiares a preguntarse sobre la vida y
la muerte, emergiendo el existencialismo en sus expresiones:
"Para mi todo esto ha sido una experiencia de vida, que me ensefid a crecer, que me mostré
que yo puedo, le doy gracias a Dios porque le he podido dar a él todo mi amor, y todo el
apoyo de la familia que hicimos los dos; mi valuarte, lo que me quedara siempre de é€l; la
fortuna de su amor y mis hijos. Y ahi vamos, hasta que mi Dios nos permita porque solo él
sabe hasta cudndo... mientras tanto, ahi vamos" (1:89).

Y al personal de salud a asumir una actitud critica frente a las preguntas que se hace el

paciente:
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"Que no aceptan la muerte o que la enfermedad a veces no tiene cura... ese tipo de cosas, si,
seguramente pasa" (EJ1; 9: 15).

El paciente, la familia y el personal de salud reconocen que la enfermedad necesariamente
se asocia con la hospitalizacion. Mientras para el personal de salud esta es un evento necesario
para cuidar del paciente adecuadamente, para el paciente y la familia estar hospitalizado es
una consecuencia del cancer, un evento estresante que altera la cotidianidad, dejar la casa y
para la familia, un sinébnimo de cuidar. De hecho, la hospitalizacién no esta estrechamente
ligada a la enfermedad sino al tratamiento. Con respecto a este, también hay diferencias
evidentes. Para el paciente y la familia, el tratamiento incluye la quimioterapia y otras
opciones terapéuticas como la Medicina Popular, mientras que para personal de salud, solo
incluye el tratamiento médico alopatico.

Asi mismo, este difiere en sus objetivos pues segun el paciente, la quimioterapia logra

controlar el cancer aunque produce mucho malestar y es peligroso:
"En cambio la quimioterapia siempre es delicada, es algo bravo, que siempre es fuerte. Que
hay gente que la asimila bien y otras que se muere, que no la tolera. Gracias a Dios yo la he
tolerado bien. Aunque la quimioterapia a uno le bajan las defensas, le da fiebre y si uno deja
que se le progresa, se muere. En la segunda quimioterapia si me dio un vémito lo terrible;
pero algo increible, es que cada cosa que comia a vomitar, a vomitar, pura bilis verde, verde,
nada le para a uno en el estobmago. Esa vez me dur6 tres dias el vomito mas terrible" (3:68-
69).

Para la familia, la quimioterapia también busca controlar el cancer y evitar la muerte:
"Pienso yo que es para ayudar a controlar la enfermedad, mas no para curarla™ (2:65).

En cambio, para el personal de salud el tratamiento oncol6gico es para prolongar la vida y

dar calidad de vida:
"[...] porque es que la quimioterapia tiene un uso y tiene estudios y tiene pacientes
comprobados que se han mejorado o que han tenido una sobrevida libre de enfermedad
mayor, del otro no hay ningun estudio y hay muchas personas conozco muchas porque antes
yo trabajé con cuidados paliativos cuatro afios, que deciden abandonar todo el tratamiento de
quimioterapia y le jalan solo a la hierbita y se descompensan terrible y para abajo™ (M6; 19:
12).
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La informacién que han adquirido pacientes, familiares y personal de salud proviene

definitivamente de fuentes y medios diversos. En lo que respecta a los conocimientos sobre el
cancer, los pacientes los han adquirido en los medios de comunicaciébn masiva y por
comunicacion interpersonal con amigos, otros pacientes, familiares y personal de salud:
"Yo ya sabia que la leucemia era cancer por la television y porque en mi familia otras
personas (tios) han tenido c&ncer. Yo sé que es algo de la sangre que se le altera a uno las
células de los globulos y de las defensas y que usan la quemoterapia para tratarla”(2:21). Los
familiares también han adquirido ese conocimiento de esta manera.

En cambio, el personal de salud, ha adquirido su conocimiento en las Escuela de Educacion
Superior. En cuanto a la Medicina Popular, la informacién proviene especialmente del sentido
comdun. Para los pacientes:

"Es que como el cancer es que se caen las defensas, entonces para atacarlo hay que subir las
defensas. En el cancer las células se comen las defensas. Entonces con estos animales y con
estos alimentos se protegen las defensas y se protege uno™ (GF6; 8: 77),

para el familiar:

"Mire doctora, nosotras vimos un programa del Pirry en que un sefior se tomd la sangre
estaba enfermo no me acuerdo cuél era su enfermedad, esa sangre de la cascabel lo alivio.
(El se la inyect0) y se rejuvenecid, se volvio inmune a las enfermedades y se rejuvenecié como
15 afios. Pienso doctora que estas cosas deberian estudiarlas, no le parece?" (7:18).

La situacion para el personal de salud es bien particular ya que definitivamente, hay un

sesgo en la forma en que percibe la Medicina Popular y todas las practicas que de ella se
deriven; la ignoran o la descalifican y no se esfuerzan por comprender el sentido que estas
tienen para el paciente y para su familia:
"[...] alguien alguna vez me decia en la unidad de cuidados paliativos qué le ofrecia a un
paciente que era un indigena y le dije: "Si tu quieres traerle al chaman de la tribu y te sientes
mejor que €l aca, pues traelo. Yo sé lo que tengo que hacer como profesional desde el punto
de vista médico™" (EJ3; 11: 17).

En el escenario de estas RS sobre el cancer, la espiritualidad y el afecto positivo hacen
presencia de manera diferenciada en los tres grupos. Para el paciente, hace referencia al
conjunto de experiencias a través de las cuales el paciente considera la forma de trascender en

su vida, de dejar una huella en esta vida. Significa el legado para los que ama, el sentido que le
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da a la enfermedad, a la muerte y a la vida, las reflexiones que hace sobre ellas, la misién que
le impone la existencia con la vivencia del cancer:

"Entonces uno si se empieza a dar cuenta de que hay que cambiar muchas cosas, de que hizo
otras que no estaban bien... que molesto a la gente sin intencion pero que lo hizo, que hizo
sufrir a algunos, que pudo haber sido diferente. Y uno empieza a ver que aparecen muchas
personas que estan pendientes de uno y que uno selecciond bien a su mujer y que cri6 bien a
sus hijos porque estan pendientes de uno asi uno no quiera ver a nadie" (4:40).

La espiritualidad y el afecto positivo constituyen un conjunto de experiencias a través de

las cuales el familiar recibe el legado de vida del paciente y repiensa y reflexiona su propia
vida y existencia tras experimentar el sufrimiento, el cuidado, el tiempo con su paciente. Es de
hecho, el legado de vida recibido del paciente. El sentido de la enfermedad, de la muerte y de
la vida. La mision que tiene el familiar en su vida al cuidar al paciente con cancer:
"Que Dios me siga dando la fortaleza para siempre estar brindando el mismo amor, porque
esto se vuelve un amor maternal. Lo aprendi que se vuelve como un amor maternal, porque
cuando yo tenia a mis hijos pequefios, que eran bebés, yo automaticamente despertaba
cuando el nifio se estaba moviendo o el nifio queria comer y ahora aprendi que yo
autométicamente me despierto cuando sé que estd con mucho dolor o me levanto a mirarlo
para ver si estd respirando... son muchas cosas... muchas" (1:41).

En cambio, el personal de salud interpreta la espiritualidad y el afecto positivo como el
aprender y pensar cosas de la vida; el consuelo que reciben los pacientes con cancer que no
podria recibir si estuviera sano e incluso algunos cambios en el estilo religioso (por ejemplo:

ingreso a grupos de apoyo religioso) del paciente y de su familia: “Oportunidad de renacer’.

Diferencias en las RS de la quimioterapia

La quimioterapia es un tratamiento que genera sentimientos ambivalentes para los grupos
poblacionales que participaron en el estudio. El paciente la concibe como la Gnica alternativa y
la mejor que tienen disponible los médicos; a pesar de su asociacion con el peligro y la
muerte:
“De esas quemoterapias por las venas yo he visto que la gente se muere porque eso lo que son
es puros quimicos y vainas malisimas para el cuerpo que lo debilitan a uno pa'que la

enfermedad se lo lleve rapidito” (2:70)".
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Para la familia, la quimioterapia es el tratamiento médico para el cancer, que genera un
importante deterioro en el paciente y por tanto requiere de la accion del grupo familiar para
combatir sus efectos secundarios: "Es un tratamiento con reactivos que lo que hace es atacar
las células enfermas y pues obviamente tiene efectos secundarios que son los que vemos cada
vez que se la dan. No sé qué medicamentos le ponen pero sé que son de las quimioterapias
mas fuertes" (6:34-35).

En cambio, el personal de salud considera que la quimioterapia es la solucion y la
esperanza para el paciente con cancer.

Como puede observarse en esta descripcion, la quimioterapia se asocia directamente con el
concepto de tratamiento médico; en eso coinciden los tres grupos poblacionales. No obstante,
para el paciente y la familia es la inmunosupresion el efecto colateral mas reconocido: "Yo
digo que son como toxicos que terminan destruyendo como todas las fuerzas, las defensas de
un organismo. Como venenos que le acaban a uno hasta con el cancer" (11:17)
en tanto que para el personal de salud, la cualidad de ser altamente tdxica es lo que explica la
capacidad de producir numerosos efectos colaterales en los pacientes.

Comprender que aquello que se utiliza para tratar el cancer produzca tanto malestar, es
complejo para el paciente y para la familia quienes han adquirido sus conocimientos en los
medios de comunicacion masiva y por comunicacion interpersonal con amigos, otros
pacientes, familiares y personal de salud. No obstante, sienten toda informacién cientifica al
respecto como ajena mientras que para el personal de salud, quien ha adquirido sus
conocimientos en las Escuelas de Medicina o a nivel técnico y profesional, la informacion

sobre la quimioterapia y sobre lo que se espera de ella, se siente como propia.

Diferencias en las RS de la Medicina Popular

Lo contrario sucede con los conocimientos relacionados con la Medicina Popular; es decir
que mientras pacientes y familiares los sienten propios, el personal de salud los siente ajenos.
Si bien los tres grupos han adquirido este conocimiento en la historia de su vida por las
creencias Yy tradiciones que se viven en Colombia alrededor de la cultura méagico religiosa,
pacientes y familiares confian de manera acérrima en los resultados de esta en tanto que los
miembros del personal de salud parecen haber sustituido estas creencias por conocimientos

médicos que descalifican las practicas derivadas de la Medicina Popular.
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Mientras pacientes y familiares confian total y absolutamente en los efectos de los
remedios caseros y creen y validan en los testimonios de quienes los han consumido:

"Uy todo el mundo doctora; eso como el cancer es un mal tan terrible que se ha propagado
tanto entonces harta gente ya conoce esos remedios. Por lo menos aqui mismo en la clinica
hay varios pacientes que dan testimonio de que les ha servido mucho que el Anamu, que la
culebra cascabel, que el chulo™ (9:71),

el personal de salud no solo no cree sino desconfia de testimonios y efectos positivos de este
tipo de remedios:

"[...] todo el mundo trata de mirar a ver qué se puede hacer pero en medio de su ignorancia
porque si, vea que a este le funcioné a usted también le va a servir" (EJ5; 13: 27).

De hecho, se considera que su consumo puede ser riesgoso para la salud del paciente:
"Claro, hay pacientes que por ejemplo esos hongos cultivados, cuando son muy concentrados
y de acuerdo al ph y todo eso, definitivamente pueden producir diarreas, gastritis, sindromes
de malabsorcion porque son demasiado osmoticos y entonces producen una diarrea
especifica, que se les quita cuando dejan de consumirlo, y también de acuerdo a la
manipulacién, es decir, algunos manipulan de forma inadecuada estos productos, son
facilmente contaminables y producen diarreas, infecciones gastrointestinales que en pacientes
con quimioterapia son muy graves; incluso mortales. Generalmente cuando se lo cuentan a
uno, se les plantea eso sin quitarles el hecho de que lo consuman teniendo una serie de
cuidados especificos. Por ejemplo el noni también era muy osmético, no tanto por el tema de
manipulacion, sino que es un producto con una gran cantidad de solutos dentro de solventes
muy pequefiitos. Se vuelve muy osmético y entonces producia muchas diarreas y eso se vuelve
muy preocupante” (M1; 14: 11).

Al respecto, los pacientes oncolégicos y sus familiares alegan los beneficios de consumir

remedios de origen natural y por tanto, los consideran inofensivos:
"No doctora. Por lo menos a mi mamita le han sentado muy bien y ella se siente tranquila de
hacérselos porque como yo le decia, qué dafio va a hacer algo que es natural, pura medicina
natural que le puede ayudar a desintoxicarse. A mi me da mucha tranquilidad que los
hagamos estos remedios y de todas maneras con la mano de Dios todo funciona™ (9:85).

Pese a la disponibilidad de este tipo de remedios, los costos son muchas veces inaccesibles

para los pacientes por el alto valor econémico o por la dificultad de la realizacion del ritual de
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su toma. Para los pacientes y los familiares, los remedios caseros pueden ser muy costosos, en
especial los que estan basados en animales: "Lo otro es que yo no tengo toda esa plata que
cuesta esa culebra; es casi un millon. Entonces me toca a mi trabajar” (3:61).

Los que se preparan con frutas, plantas, verduras, frutas y mezclas de alimentos son menos
costosos y de més facil acceso: "Como 1.500 porque yo compro 500 de aromética y 1000 que
vale la canela no mas" (2:83).

Conseguir los animales (por ejemplo el chulo, la serpiente cascabel, el armadillo, las
cuchas) en los que estan basados algunos remedios caseros, es dificil; puede tener incluso
implicaciones legales: "Muchos viajan hasta Girardot y all& mismo se toman la sangre de la
culebra. Y lo de los chulos si pues es mas dificil porque no los dejan matar, la ley le pone a
uno lio. Por eso es que de todas maneras, abusan de los precios con las culebras y los chulos.
Si imaginese que ayer me llamo el sefior que me dio las capsulas de las cascabel la primera
vez y justo me dijo que como acababa de terminar la quimio estaba apenas para hacerme el
tratamiento y todo el tratamiento con la sangre de chulo, de las culebras, de las capsulas,
todo eso vale 4 millones. Entonces pues me toca vender el lote para poder pagar el
tratamiento y pues si, me dijo que debe ser asi" (8:140).

En contradiccion con lo anterior, los miembros del equipo de salud consideran que los
remedios naturales o caseros son baratos comparados con la quimioterapia pero suponen
grandes esfuerzos por parte del paciente: "De pronto porque son mas accesibles
econdémicamente porque no necesitan tanta vuelta como por decir cuando uno se enfrenta a
todas las autorizaciones de una EPS que son miles de vueltas miles de cosas y es un conflicto
tan grande dentro de su EPS por lo general y su tratamiento entonces ven como mas facil de
lograr algo a travées de él, porque la mayoria de cosas que ellos le dicen a uno que toman
para revertir el cancer son cosas muy faciles de conseguir y muy econémicas"” (AE6: 39).

Incluso, las personas que venden algunos de esos remedios son estafadores que se
aprovechan de la vulnerabilidad del paciente y de la familia:

"He visto muchas personas que pierden su vida y su legado econdmico hacia la familia,
porque todo lo venden, entregan su casa, su carro, y si no tienen casa o carro, los ahorros de
la familia, los de él y los de toda la familia en busca de una solucién maravillosa o0 magica y
hay gente inescrupulosa. Lo que mas duele de esta situacion es esto. Que haya gente

inescrupulosa que sea capaz de vender un producto X a altisimos costos, engafiando a la
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gente y abusando de su buena fé. Eso si me da mucha rabia. Es muy molesto y uno se
pregunta porqué no asumen una postura distinta; eso me duele mucho y me molesta sobre
manera con estas personas gque engafian. Que se aprovechan de la vulnerabilidad de los
pacientes, sobre todo mucha gente del campo que es muy ingenua, venden su vaquitas,
prestan dinero” (M1; 14: 43).

En general, la comunicacion con respecto a la realizacién de este tipo de remedios es

deficiente. Familiares y pacientes no le cuentan al médico ni a los miembros del equipo de
salud que se realizan estos remedios por temor a la reaccion negativa de ellos y/o porque
perciben que no les interesa saberlo y que no hay necesidad de que lo sepan porque son
inofensivos:
"Yo me la llevo bien con el Dr. X aunque €l no cree en nada de esos remedios. Yo un dia le
conté y le dije no que yo me lo habia hecho sino que yo habia oido tal cosa y él me dijo que
€s0 eran puras mentiras, que yo no le creyera a la gente que era una embustera; que si los
chulos y su sangre curaran el cancer, entonces no habria médicos ni nada. Por eso yo no le
volvi a decir nada de eso pero pues nos llevamos bien™ (2:100).

Y en consecuencia, mientras los miembros del equipo de salud consideran que en efecto
pueden provocarse algunas reacciones desagradables para el paciente con el uso de la
Medicina Popular, los familiares y los pacientes no lo creen asi.

¢Pero en qué momento se realizan este tipo de practicas populares? La respuesta a esta
pregunta varia entre los tres grupos poblacionales.

Para el paciente, estas practicas se desarrollan Durante todo el curso de la enfermedad pero
en especial con el impacto diagndstico: "Por lo menos lo de la sangre del chulo, eso si desde
gue me dijeron del cancer, ahi mismo empezamos" (4:85).

La familia realiza estas practicas durante todo el curso de la enfermedad, pero en especial
frente al tratamiento oncoldgico y cuando se percibe el sufrimiento del paciente: "Pues apenas
mi mama salié de la cirugia y yo empecé a averiguar con la gente y pues como mi esposo ya
habia sabido lo del chulo pues pensamos que eso todo lo que se pueda hacer por ello es bueno
y asi fue, nos pusimos a hacer todos los remedios™ (11:78).

El personal de salud considera que estas practicas se realizan. Durante todo el curso de la
enfermedad, pero en especial durante la fase terminal; "Yo creo que cuando a uno le dice:

“Mire, su familiar tiene un cancer de este y este tipo y ya hay poco que se le pueda hacer”,
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entonces es cuando yo he visto que mas lo hacen. Es como si yo te digo que ya no puedo
ofrecerte nada y entonces la persona dice: “Ah listo, si este médico no puede ofrecerme nada,
entonces a punto de jugo de guanabana, yo lo puedo sacar”. Mucho mas que al principio”
(M4; 17: 40).

Finalmente, en cuanto a las creencias populares sobre el cancer, el tratamiento oncoldgico y
la Medicina Popular, pacientes y familiares las consideran un producto del legado cultural y
familiar: "Pero yo veo que los otros remedios son como una muleta, como una cosa que uno
puede usar y que no hace dafio, que es natural, que es de la tradicion y que aunque los
médicos no conozcan de pronto puede servir; ayudarlo a uno a reforzar un cuerpo que sufre
harto con todos esos quimicos tan fuertes, con las radiaciones” (12:66).

Mientras que para el personal de salud, la realizacion de practicas de Medicina Popular es
el Producto de la ignorancia y el bajo nivel educativo y sociocultural:
"Pues es algo que hace parte de su sistema de creencias, uno entiende que cuando la persona
se ve desesperada pues recurra a este tipo de cosas, pero también es algo que hacen porque
consideran que es lo que deben hacer. Por su crianza, por su historia, es como una tradicion
gue uno respeta pero que a su vez tiene el deber de evaluar y de recomendar que tengan

cuidado de hacer ciertas cosas que puedan llegar a hacerles dafio” (PS2; 21: 13).

Discusidn y conclusiones

El andlisis realizado a partir de la triangulacion de los resultados obtenidos de los diferentes
instrumentos aplicados a los pacientes oncoldgicos, los familiares y el personal del equipo de
salud, permite identificar que la Medicina Popular es una realidad que favorece el
afrontamiento de la enfermedad a través del legado socio-cultural y la fé con los que esta
estrechamente vinculada, pues tal y como lo menciond Flick (1994), “los mitos, las tradiciones
o las creencias religiosas influencian el conocimiento cotidiano sobre la salud y la enfermedad
[...]" (p.185).

Las RS de la Medicina Popular tienen una relacion directa con las formas en que el cancer
y la quimioterapia se han representado en estos tres grupos. Y aunque en los tres hay un pleno
reconocimiento de la gravedad de esta enfermedad y del impacto negativo de la quimioterapia
por su multiplicidad de efectos secundarios desagradables que afectan la calidad de vida de los

pacientes, una diferencia especifica esta centrada en las personificaciones que pacientes y
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familiares han construido alrededor de ellos. Esto hace comprensible que si el cancer es un
monstruo implacable, un ser voraz que sin permiso se lleva la vida de la persona a la que
invade, debe buscarse una solucion mas efectiva o que complemente aquella que los médicos
ofrecen; esto es, la Medicina Popular. Porque esta esta cargada de magia, de poderes, de
virtudes que definitivamente, la quimioterapia no tiene y que el médico no conoce. Tanto asi,
que tendria basicamente el poder de desintoxicar a un cuerpo saturado de quimicos
provenientes de este tratamiento convencional. Asi lo confirma esta afirmacién de una
paciente refiriéndose a las recomendaciones de su médico popular frente al malestar producido
por el cancer y por la quimioterapia: "Entonces él me dijo que para desinflamar el higado yo
me tomara y que para controlar la infeccion del cancer, que me tomara el agua del cilantrillo
con otra raicita que es excelente para el higado pero no me acuerdo el nombre; limpia,
desinflama y desintoxica el higado" (7:56). Y una familiar de un paciente oncoldgico sostuvo
que durante la quimioterapia: "/...] le damos lentejas porque tienen hierro y muchas frutas
que tienen vitamina C. Le damos guanabana porque dicen que es un antioxidante de las
células y asi la vamos desintoxicando" (6:60).

Asi que estas construcciones de conocimiento cotidiano del paciente oncolégico y su
familia, se dan en el marco de los elementos propuestos por Flick (1994), asi: 1) procesos de
mediacion social (pautas de crianza en las que se tienen las primeras experiencias frente al
significado de la enfermedad y la salud como condiciones genéricas e inclusive sobre el cancer
y su tratamiento convencional y popular; comentarios sobre el cancer, sobre la quimioterapia y
sobre la Medicina Popular, que se escuchan y se asimilan a través de las interacciones sociales
durante la vida del paciente y de la familia; informacion proveniente de los medios de
comunicacion masiva sobre estos, etc.); 2) la intersubjetividad (en la medida en que la persona
Ilega a acuerdos con otros acerca de lo que significan el cancer, la quimioterapia y la Medicina
Popular, los dota de significado en el marco del sentido comdn y puede concordar o
definitivamente divergir de los significados que otros le dan al mismo asunto); y 3) la
distribucion social (proceso a través del cual se distribuye este conocimiento de lo cotidiano,
V0z a voz, es decir en dindmicas propias de la transmisién de la tradicion oral, a través de los
medios de comunicacion masiva, entre otros).

Al respecto, Flick (1992) indico que ese conocimiento de lo cotidiano es arcaico y ha

venido siendo remplazado por el conocimiento cientifico. Sin embargo, este conocimiento
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cotidiano no es producto de la ingenuidad ni de la ignorancia, no es meramente lego, pues los
cientificos lo requieren implicitamente como base o complemento de su conocimiento
explicito y experto. De hecho, este estudio permite observar que los miembros del equipo de
salud si tienen una construccion, una representacion de la Medicina Popular, conocen de que
se trata y en qué consiste; sin el detalle requerido por el paciente o la familia, pero con los
datos que él considera necesarios para poder comprender las experiencias cotidianas de sus
pacientes.

Es evidente a partir de los resultados del estudio que a través de las RS de la Medicina
Popular, del cancer y de la quimioterapia, y tal y como lo plante6 Moscovici (1988), los tres
grupos crearon informacion que les permitié familiarizarse con lo extrafio. Para los pacientes y
las familias, el cancer y la quimioterapia son lo extrafio; para el personal de salud, la Medicina
Popular, es lo extrafio. Y cada uno de ellos se familiarizd con el objeto extrafio de acuerdo
con: 1) la cultura a la que pertenecen y en la que crecieron, la cultura colombiana de tipo
magico religioso que, segin Gutiérrez de Pineda y Vila de Pineda (1985), constituye uno de
los sistemas de la Medicina Tradicional colombiana en el que la enfermedad tiene causas
externas sobrenaturales, no humanas o humanas); 2) la cultura en la que estan inmersos que es
para el personal de salud la cultura de la Medicina Occidental en la que predomina la vision
positivista, y para el paciente y la familia la cultura del conocimiento lego sobre el cancer, la
quimioterapia y la de su nuevo mundo, el del hospital en el que un sinfin de informacién
circula y se acumula buscando ser asimilada.

Independiente de que la reconozca como una realidad, el personal de salud muestra una
actitud desaprobatoria y descalificadora del uso de la Medicina Popular, representando al
paciente y a su familia como personas ignorantes e ingenuas que se dejan estafar. Por su parte,
estos consideran que el médico y en general los miembros del equipo de salud son
desconocedores de las propiedades de la Medicina Popular que por sobre todas las cosas, es
inofensiva. Al respecto también hay una gran diferencia, porque el personal de salud no
considera del todo inofensiva tal practica. La evidencia empirica le demuestra el posible riesgo
de su uso. De hecho, algunos autores como McCune et al. (2004) y Gratus et al. (2009), han
encontrado que el uso de hierbas y de vitaminas puede interferir con el tratamiento

oncoldgico; y Yap et al. (2010) han sido explicitos en que estas pueden aumentar la toxicidad

144



o0 incluso disminuir los efectos terapéuticos de algunos medicamentos usados en el tratamiento
oncoldgico.

El paciente y el familiar, no solo no disponen de tal evidencia sino que no les interesa
consultarla porque tienen la evidencia doblemente confirmada de los beneficios de la
Medicina Popular: 1) el paciente se siente bien con su consumo (las reacciones desagradables
las minimiza) y 2) tienen el testimonio de que a otros pacientes con cancer los ha curado o los
ha aliviado y confian plenamente en ello.

De acuerdo con lo anterior y en congruencia con la propuesta de Moscovici (1988), el
paciente y su familia anclan la idea del cancer, de ese temido diagnostico en la de la muerte, la
del deterioro y la de la gravedad y entonces hacer Medicina Popular adquiere todo el sentido
porque a la vez, este concepto esta anclado en la idea de la curacion magica, de la sanacién a
través de la fé en donde las explicaciones sobran. Mientras que para el personal de salud, el
cancer y la quimioterapia se anclan en el conocimiento que provee la Ciencia médica y la
Medicina Popular se ancla en la ignorancia y el pensamiento méagico religioso generando
sentimientos ambivalentes de rabia y de compasion. Asi, los conceptos familiares y las
imagenes contribuyen en primer lugar a describir y luego a explicar. Lo extrafio se asimila y se
unifica en la representacion de un nuevo objeto en el proceso (Moscovici, 1988).

Otra diferencia sustancial en los tres grupos, tiene que ver con la muerte. Es un elemento
transversal a la experiencia del cancer y de su tratamiento convencional, pero representa algo
completamente distinto para cada uno de ellos. Para el paciente, la muerte es una posibilidad,
la siente, le respira en la nuca desde el momento mismo en que sospecha del cancer. Pero él es
el duefio de su cancer, lo siente adentro, lo lleva consigo; en cambio, para la familia, la muerte
es la representacion misma del cancer; acechante y peligrosa; contra ella hay que luchar sin
cesar hasta vencerla o calmarla. ElI familiar intenta no mencionarla en su discurso; quizas
porque teme que mencionarla sea invocarla. En cambio, para el personal del equipo de salud,
la muerte es sencillamente una compafiera. Cohabita en su misma casa (el hospital, el
consultorio); se conocen aunque no se vean, se acompafian aunque no lo quieran. El la
reconoce y sabe de su poder, sabe que sus acciones solo atrasaran su llegada; se ha resignado a
ello, no lo sufre y no lo preocupa. Pero si comprende el afan de su paciente y del familiar por

huir de ella.
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Lo anterior es consecuente con la afirmacion de Jodelet (1999) segin la cual “las
representaciones sociales son fenémenos complejos, siempre estan activas y actuando en la
vida social” (p. 52); favorecen el ajuste del paciente y del familiar a un contexto hospitalario y
médico, por demas lejano, aversivo y muchas veces psicolégicamente iatrogénico.

Es claro que cada uno de los grupos se apropia de la realidad exterior a través de las RS
construidas, intentan asi explicar y comprender la realidad del mundo del céncer, pero seria
pertinente enunciar aqui que talvés ni el paciente ni el familiar las utilizan para explicar y
comprender la realidad del contexto hospitalario, ni el personal de salud para comprender la
realidad del paciente y de la familia. No hay acuerdo posible porque no se entiende al otro, se
le legitiman sus précticas y/o se le permiten u obedecen, pero no se construye un significado
comun.

En conclusion, este estudio permite indicar que en los tres grupos se transformé toda la
informacion disponible sobre el céncer, la quimioterapia y la Medicina Popular en RS
(objetivacion) y de esta manera se utiliza para creer y confiar en la Medicina Popular o
invalidarla y usarla o no para el manejo del cancer; esto es el anclaje que segun Valencia
(2007), indica como ésta es utilizada y modulada en beneficio de los grupos. Ademas, una
representacion siempre se insertara en un marco de referencia pre-existente, bien sea en forma
de conversion (alterando el marco de pensamiento de origen) o de adaptacion (insertandose en
un sistema ya conocido) y se caracterizara por su dinamismo a nivel individual y sociocultural
en especial en referencia al lenguaje y al uso de la informacién. En la formacién de las RS, la
objetivacion y el anclaje transforman las ideas pasadas en un contenido mental concreto. Asi,
las ideas no familiares pueden ser familiares al vincularse con episodios historicos o
culturalmente familiares (Joffe, 2002).

Finalmente, el conocimiento de las RS que los tres grupos han construido alrededor de la
Medicina Popular, permite conocer también aquellas relacionadas con el cancer y con la
quimioterapia y esto es en particular importante en la medida en que permite cumplir varias
funciones en el escenario de la Oncologia y posicionar también la Psicologia Social de la
Salud como un &rea de estudio cuyos aportes pueden ser de gran relevancia y pertinencia: 1)
permitir la descripcion del imaginario social del cancer; 2) guiar las conductas preventivas; 3)
explicar la dinamica de las relaciones sociales que se desarrollan en tal escenario; 4)

comprender el significado que tiene para los actores la situacion terapéutica y sus elementos;
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5) analizar los estatus y los roles de los actores para comprender la identidad asumida durante
el proceso de enfermedad; 6) explicar como se vive la enfermedad a nivel cognoscitivo, social
y emocional (Moulin, 2005; Pélard et al., 2008; Dany et al., 2009).

Limitaciones del estudio

El tipo de disefio del estudio no hace generalizables los resultados y la poblacion de
familiares y pacientes pertenece en general a estratos econdmicos bajos, lo que sugiere la
necesidad de replicar el estudio con poblaciones de otros estratos para asi conocer la realidad
de estos en relacion con el uso de la Medicina Popular. Ademas, homogenizar la poblacion de
miembros del equipo de salud garantizando la participacion de grupos igualmente numerosos

de los diferentes representantes del equipo.

147



Parte 111

Discusion general y conclusiones
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Recibir un diagndstico de cancer conlleva necesariamente a confrontarse, entre otros, con
tres condiciones de alto impacto emocional para una persona y para quienes conforman su red
de apoyo: enfermedad, muerte y tratamiento. Este Gltimo es la estrategia disponible para
combatir a la enfermedad y disminuir la probabilidad de morir de una enfermedad que en el
mundo entero, cobra diariamente la vida de cientos de personas. Asi, en coherencia con
Clémence, Devos y Doise (2001), la poblacion general se va apropiando del conocimiento
experto y lo objetiva a través de la construccion de RS que conforman un sistema de referencia
comun, a través del cual se ha difundido que el cancer es sinénimo de muerte.

Para el paciente oncoldgico y su familia, son RS de la Medicina Popular, los remedios
caseros, la magia, la esperanza de vivir, una contra capaz de contrarrestar la muerte y el
sufrimiento.

Lo anterior estd estrechamente asociado con las representaciones sociales del cancer, como
un ser tenebroso y destructivo, voraz e implacable, capaz de acabar con la vida de cualquiera.
Y también con las representaciones sociales de la quimioterapia, ambivalentes pues aunque
puede ser la mejor opcion de recuperar salud y prolongar la vida, genera multiplicidad de
efectos secundarios devastadores y que afectan la calidad de vida del paciente de manera
significativa.

En consecuencia, se puede afirmar que el cancer y su tratamiento continGian siendo objeto
de intenso sufrimiento y malestar para los pacientes y su familia; una experiencia temida,
indeseable y cuyos costos trascienden toda la vida del paciente, incluyendo a su familia. Por
tanto, si bien las practicas de Medicina Popular estan insertadas en el repertorio y en la historia
de vida de los pacientes y de sus familias, adquieren un significado especial con la vivencia
del cancer.

Desde el momento del diagndstico, el paciente y su familia enfrentan una realidad social
(pérdidas, incapacidades, exigencias economicas, hospitalizaciones, tratamientos, lenguaje
médico, etc.) que tienen la necesidad de comprender y controlar. Y es precisamente a través de
la comunicacion interpersonal que construyen, como lo establece De Rosa (1993), vias de
conocimiento peculiar. Tienen miedo del cancer, lo han representado como una enfermedad
mortal y que supone sufrir; por lo tanto, deben establecerse limites y buscar estrategias para

afrontarlo. La Medicina Popular es una de ellas y el rol femenino adquiere una presencia
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especial en la consecucion, la preparacion y la administraciéon de los remedios que de ella se
derivan.

En la sociedad colombiana, el concepto de Medicina Popular también se ha objetivado a
través de pensamientos y sentimientos positivos por ser de caracter natural, inofensivo, por
representar una posibilidad mégica y por tanto poderosa de salvacion y sanacion. Entonces la
Medicina Popular, el cancer, la quimioterapia son, como lo proponen Wagner et al. (1999),
objetos sociales constituidos por representaciones.

El sistema de comunicacion que se ha tejido en Colombia alrededor del cancer y de su
tratamiento, explica las conductas de los pacientes y de sus familiares hacia este, lo que se
comunica de él y el tipo de relaciones sociales que se establecen alrededor del paciente. En
acuerdo con Jodelet (1984), este estudio cualitativo se inscribe en ese grupo de estudios que
permiten abordar la elaboracion que los pacientes oncoldgicos y sus familiares han hecho de
su experiencia personal con la enfermedad, bajo la presion de modelos y de categorias que
toman de su cultura de grupo y de los cambios que conocen a partir de la evolucién de
practicas colectivas.

También en acuerdo con Jodelet (1999), se puede concluir que usar la Medicina Popular es
usar una forma de saber practico que facilita la conexion entre el paciente y la familia con el
cancer. Los médicos se objetivan como parte de la Medicina Convencional que representa el
entorno social hospitalario, mientras la Medicina Popular se objetiva como una forma de
legitimar el origen colombiano y la capacidad magica que ha legado a través de practicas y
rituales que son de dominio de la poblacién general y no del médico.

Mientras que para el paciente y su familia estas practicas populares son genuinas y les
permiten ajustarse a la experiencia de enfermedad, para el personal del equipo de salud son
ilegitimas porque para ellos, su verdad es que son irracionales, falsas, producto de la
ignorancia, de la desesperacion y del miedo. Estas son sus RS de la Medicina Popular y lo
cierto es que también las han construido a partir de la difusion del conocimiento lego.

En acuerdo con el planteamiento de Moscovici (1984), estas RS sobre la Medicina Popular en
pacientes, familiares de estos y miembros del equipo de salud, ponen en evidencia el aspecto
constituyente de las RS pues al detenerse estos grupos poblacionales en lo que ya saben y
conocen de la Medicina Popular y del cancer, son incapaces de pensar libremente y se ven

obligados a concebir el mundo del cancer y de su tratamiento de una manera concreta.

150



En lo que respecta al anclaje, se puede concluir que los grupos poblacionales que
participaron en este estudio han arraigado sus RS sobre la Medicina Popular en una red de
significados ya existente. Asi, de acuerdo con Jodelet, todos le han asignado sentido a la
realizacion de préacticas de Medicina Popular, han adaptado el conocimiento recientemente
adquirido sobre la Medicina Popular para el cancer con la necesidad de significar la
experiencia vivida frente a la enfermedad, de obtener alguna sensacion de control sobre esta y
de comprender su papel en el escenario del cancer y unir de manera simultanea su
conocimiento previo e informacion reciente sobre la Medicina Popular, el cancer y la
quimioterapia. De esta manera, y de acuerdo con Valencia (2007), al objetivar la informacion,
los tres grupos poblacionales se forman una RS de la Medicina Popular y al ampliarla pueden
utilizarla en beneficio de su grupo.

Los themata asociados al cancer son la muerte y el sufrimiento y para enfrentarlos esta la
magia y la naturaleza (themata) de la Medicina Popular. Asi, el cancer esta anclado a la
muerte y la Medicina Popular a la sanacion, el bienestar, la esperanza y la fé. De acuerdo con
Moscovici y Vignaux (2001) estos themata estan pre-concebidos tanto por la historia (de
pacientes y familiares haciendo alegoria a historias personales, familiares, de conocidos o
personajes publicos) como por creencias sociales (asociadas con los beneficios de la Medicina
Popular y los perjuicios del cancer y de la quimioterapia) y que han adquirido la condicién de
imagenes genéricas.

Al insertarse en la cultura colombiana, puede concluirse que en acuerdo con Joffe (2002),
las RS sobre la Medicina Popular permiten que las ideas no familiares acerca del cancer y de
su tratamiento se conviertan en familiares pues ahora estdn vinculadas al escenario de la
enfermedad; porque el paciente la tiene y la vive, el familiar la observa y la vive y el personal
de salud la examina y la trata. Asi, el anclaje realizado permite afrontar la enfermedad de
manera material y simbdlica y en esa medida, hablar sobre el caracter amenazante del cancer y
de la quimioterapia y comunicarlo. Y hablar y comunicar el caracter benéfico (para pacientes
y familiares) o inutil (para el personal de salud) de la Medicina Popular. Y asi mismo, los
representantes de los tres grupos buscan como referente aquella informacion compatible con
su manera de pensar y con las ideas que tienen de la Medicina Popular, es decir la objetivan.

Ahora el cancer, su tratamiento y la Medicina Popular, se hacen inteligibles.
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En acuerdo con Flick (1994), este estudio permite confirmar que las RS sobre la Medicina
Popular pueden verse como un marco general del conocimiento individual de pacientes,
familiares y miembros del equipo de salud, asi como un modelo para la construccion y la
distribucion del conocimiento. Y por tanto, y en acuerdo con Jodelet (1984), “organizar e
interpretar el universo en el que viven; orientar conductas y comunicaciones y asimilar el
universo mental de objetos culturales, ideales o materiales novedosos” (p. 26).

El estudio de las practicas de Medicina Popular y en especifico de las representaciones
sociales sobre ellas desde una perspectiva psicoldgica, son escasos, independiente de que se
trata de un comportamiento social ampliamente evidenciado en la poblacion de pacientes
oncoldgicos, patrocinado por la familia de este y conocido por el personal de salud que los
trata.

El desconocimiento de este fendmeno se considera como una importante falencia en la
intervencion integral del paciente oncol6gico y de su familia; en tanto se desconocen sus
necesidades, su contexto y sus razonamientos frente a la enfermedad.

Las practicas de Medicina Popular gozan de amplia aceptacién y por tanto de una actitud
predominantemente positiva entre los pacientes oncologicos y su familia, mientras que la
actitud del personal de salud ante ellas es negativa y desaprobatoria, cuando no, compasiva por
considerar que estan predominantemente moduladas por la ignorancia del paciente y de su
familia.

Los medios de comunicacién masiva tienen un papel importante en la conformacion y
consolidacién de las representaciones sociales del cancer pero un poco menos de la
quimioterapia y de las practicas de Medicina Popular. En la conformacion de las
representaciones sociales sobre estas ultimas, la transmision de informacion voz a voz, de
generacion en generacion adquiere especial relevancia.

El cancer es un elemento desconocido para pacientes oncoldgicos y familiares, quienes
construyen representaciones sociales de la Medicina Popular con la intencion de poder
incorporarlo a su vida. En cambio, para el personal de salud tratante, el cancer es su objeto de
estudio y en cambio las précticas y las creencias de los pacientes y los familiares de estos son
el elemento desconocido, por lo que construyen representaciones sociales acerca de esta para

intentar comprenderla.
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Aunque las préacticas de Medicina Popular pueden y suelen estar presentes en la historia de
los colombianos, pues el uso de remedios caseros y la creencia generalizada de que los
productos derivados de la naturaleza son inofensivos, entrar a estudiar cualquier carrera
relacionada con las Ciencias de la Salud necesariamente los sumerge en un mundo cuyos

valores se ligan mas a la Ciencia que a las creencias populares.
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Anexos capitulo 1

Anexo 1 capitulo 1. Caracteristicas psicosociales de los pacientes oncologicos entrevistados

Numero de pacientes 11
Sexo
Femenino 4
Masculino 7
Edad en afios
18 a 40 4
41a60 5
> 60 2
Estado civil
Soltero 3
Casado/en unién libre 7
Viudo 1
Lugar de origen
Bogota 2
Fuera de Bogota 9
Zona rural 6
Zona urbana 3
Lugar de residencia
Bogota 5
Fuera de Bogota 6
Estrato socioeconémico
1 (bajo-bajo) 7
2 (bajo) 3
3 (medio-bajo) 1
Nivel educativo
Primaria 2
Primaria incompleta 2
Bachillerato 5
Postgrado 1
Técnico 1
Régimen de afiliacion al Sistema de Seguridad Social en Salud
Subsidiado 7
Contributivo 4
Hijos
Si 7
No 4
NUmero de hijos
Entrely 2 4
Entre3y 4 3
Ocupacion actual
Empleado 1
Desempleado 5
Independiente 5
Religion
Catélica 10
Cristianismo (evangélico) 1
Practicante
Si 9
No 2

Nota. Elaborado a partir de las fichas sociodemograficas.
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Anexo 2 capitulo 1. Protocolo de entrevista en profundidad — Narrativa del paciente
oncolégico

PROTOCOLO DE ENTREVISTA EN PROFUNDIDAD
NARRATIVA DEL PACIENTE ONCOLOGICO

Descripcion

Objetivo: Evaluar en profundidad las representaciones sociales de la medicina popular en el paciente oncoldgico adulto, su
experiencia con el cancer y el tratamiento oncolégico y los posibles factores asociados con la realizacion de practicas de
medicina popular.

Poblacién: Pacientes adultos con diagndstico de cancer que estén recibiendo quimioterapia oral, intravenosa o intravesical.

PARTE I. INSTRUCCIONES PARA EL ENTREVISTADOR

Esta es una entrevista semiestructurada 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 atencién requerida y no se distraerd en escribir todas sus respuestas. También
indicard que esa grabacion es sdlo 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 en el computador, por lo cual pueden tardarse un poco mas de lo presupuestado que es aproximadamente una hora.

Sin excepcion, el entrevistador seré respetuoso de toda la informacién 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 esté 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 continuacidn se presenta el esquema que se tendrd en cuenta para el desarrollo de la entrevista en profundidad. Es
importante que el entrevistador motive la narracidn con base en las preguntas estimulo (1-11) y realice las preguntas que sean
necesarias para complementarla (distractores 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, el tratamiento y la medicina popular.

1. Hableme acerca de cuando supo que estaba enfermo de cancer.
¢ Qué hizo usted cuando se enter6 de que tenia cancer?
¢ Doénde estaba?
¢Recuerda qué le dijo el médico?
¢ Qué penso en ese momento?
¢ Se lo dijo a otras personas? ¢,Por qué?
¢Quiénes lo supieron? ;Por qué?
¢En qué lugar de su cuerpo tiene el cancer?

@rooo0ow

2. ¢Qué es para usted el cancer?
a. ¢Cbémo obtuvo esa informacién?
b. ¢ Sabe usted en qué consiste su enfermedad?
C. ¢Qué es para usted la quimioterapia?

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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3. ¢Como hasido la experiencia de tener esta enfermedad (cancer)?

¢Cbmo ha sido su experiencia con la EPS?

¢C6émo ha sido su experiencia con el equipo médico?

¢ Qué tan grave es la enfermedad que usted tiene? ;Por qué?

¢Siente algin temor actualmente relacionado con su enfermedad? ;Cual es?

oo

4. ¢Como ha afectado su vida esta experiencia?
a. ¢Cbémo ha afectado sus relaciones interpersonales?
b. ¢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?
d. ¢Coémo 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?

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 qué sentido?

6. ¢Qué 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. Por favor hableme de eso.
b.  ¢Qué hizo para superarlo?

8. ¢Hatenido apoyo de algun profesional de la salud mental (psic6logo, psiquiatra) durante su enfermedad?
a. ¢Coémo fue esa experiencia?

9. ¢Cdmo ha sido recibir la quimioterapia? Cuénteme desde la primera vez que se la administraron.
¢En qué consiste la quimioterapia?

¢Para qué sirve la quimioterapia?

¢ Qué costo tiene la quimioterapia?

¢ Sabe usted como se Ilaman los medicamentos que le aplican durante la quimioterapia?
¢Usted como se imaginaba que era una quimioterapia antes de que se la hicieran? ;Cambi6 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?

Poo0 o

—oa

10. ¢En qué momento aparece la idea de realizar remedios caseros para el cancer?
a. ¢Qué remedios caseros ha realizado?
b. ¢Para qué sirven exactamente?
i. ¢Sirven esos remedios para curar el cancer?
ii. ¢Sirven esos remedios para aliviar el malestar que produce la quimioterapia?
¢En qué consisten esos remedios? ;Como deben hacerse?
¢Quién se los ha recomendado?
¢ Qué papel tiene en su vida esa persona que se los recomendg?
¢Por qué ha decidido hacerlos?
¢ Qué costo tienen esos remedios?
¢Interfieren en algo con la quimioterapia?
¢COmo se ha sentido con esos remedios? ;Por qué?
¢Esos remedios producen algun tipo de reaccién desagradable?
¢ Su médico sabe que usted ha realizado este tipo de remedios? ;Por qué?
¢Ha conocido a otras personas con cancer a quienes esos remedios les hayan servido?
¢ Qué sentimientos experimenta usted cuando hace ese tipo de remedios?
¢ Qué diferencias encuentra usted entre este tipo de remedios y la quimioterapia?
¢Recomendaria usted el uso de estos remedios a otras personas? ;Por qué?

oS3 —xTS@me a0

11. ¢Cdmo diria usted que es su relacidn con su médico tratante? ;Por qué?
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a. (Y con los enfermeros de la sala de quimioterapia? ¢Por qué?

PARTE I1l. OTRAS PREGUNTAS REALIZADAS: Hace referencia a las preguntas que le permiten al entrevistador
profundizar en algdn aspecto, y no se encuentran en el esquema de la entrevista.

PARTE 1V. 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 3 capitulo 1. Consentimiento informado

CONSENTIMIENTO INFORMADO
Titulo de la investigacion:
REPRESENTACIONES SOCIALES DE LA MEDICINA POPULAR EN EL PACIENTE
ONCOLOGICO ADULTO, SU FAMILIA Y EL PERSONAL DE SALUD

Nombre del investigador: Ximena Palacios Espinosa - Psicdloga

JUSTIFICACION

Algunos pacientes con cancer realizan remedios caseros y otras practicas populares con el propdsito de curar su
enfermedad o de aliviar el malestar que les produce la quimioterapia. Para los miembros del equipo de salud es
muy importante comprender las razones por las que los pacientes realizan ese tipo de remedios e incluso,
conocerlos pues con frecuencia los profesionales ignoramos de qué se tratan estos remedios y practicas.

Este estudio lo esta realizando Ximena Palacios Espinosa, Psicdloga que ha trabajado desde hace varios afios con
pacientes con cancer y que esta haciendo actualmente sus estudios de Doctorado en la Universidad de Bolonia,
Italia.

OBJETIVO:
El objetivo de esta investigacion es identificar el significado que tiene la Medicina Popular y la enfermedad para
los pacientes con céncer, su familia y los miembros del equipo de salud.

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 tendra que hacer es tener una entrevista con el investigador o asistir a una
reunién con otros pacientes que reciben quimioterapia en la que se le realizaran varias preguntas sobre este tipo
de remedios caseros o practicas de medicina popular. Con el propésito 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 de los remedios caseros
0 de otras terapias que usted haya realizado o haya sabido que su paciente ha realizado para manejar el cancer o
aliviar el malestar que le produce la quimioterapia usted se siente incbmodo 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 compartir 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
tendré esa oportunidad de compartir sus experiencias al participar en esta investigacion.

- El investigador le entregard una cartilla con recomendaciones para el uso de los remedios caseros y otras
terapias para el cancer.

PROCEDIMIENTOS ALTERNATIVOS QUE PUEDEN BENEFICIARLO

En caso de que usted decida no participar pero sienta que desea hablar sobre los remedios caseros u otras terapias
para el cancer o para el alivio del malestar que le produce la quimioterapia, usted puede hablar con su oncélogo
para que lo remita a Psicologia a través de su EPS o puede solicitarlo directamente en CIOSAD con el
Departamento de Psicologia.
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PARTICIPACION VOLUNTARIA

Esta es una invitacion a participar en esta investigacién. Sabemos que lo que usted nos pueda aportar
comunicandonos su experiencia, serd de inmensa importancia para nuestro propoésito. Usted es libre de aceptar o
no esta invitacion. Si decide no participar, no habra ningln inconveniente.

Por lo tanto, su participacion es totalmente voluntaria. Si usted decide participar, tardara cerca de 1 hora en la
entrevista o en la dinamica de grupo. Toda la informacién que usted proporcione es absolutamente anénima 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 s6lo ella podra
escucharla o verla. Su participacién nos ayudara 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 ningin problema.

- TODA la informacion que usted nos proporcione es totalmente CONFIDENCIAL. Es decir que no le sera
revelada a nadie.

- El investigador estd4 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
Ximena Palacios Espinosa al teléfono 321 453 28 70 de lunes a viernes de 7 ama 5 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 relacién 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 afio

Yo identificado con cédula de ciudadania nimero de
, declaro que autorizo que se grabe en audio la reunion o la entrevista que tendré por lo
que para dejar constancia de ello, firmo este documento en presencia de dos testigos, en la ciudad de
,eldia___ del mesde del afio

FIRMA DEL PARTICIPANTE:
NUMERO DE CEDULA: DE
DIRECCION:
TELEFONO:

FIRMA DEL TESTIGO 1:

NUMERO DE CEDULA: DE
DIRECCION:

TELEFONO:

FIRMA DEL TESTIGO 2:
NUMERO DE CEDULA: DE
DIRECCION:
TELEFONO:

FIRMA DEL INVESTIGADOR;
NUMERO DE CEDULA: DE
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Anexo 4 capitulo 1. Ficha para evaluacion de variables sociodemograficas y bioldgicas

FICHA PARA EVALUACTION DE VARIABLES 50CIODEMOGRAFICAS ¥V BIOLOGICAS - VERSION 1.0
El diligenciamients de este instumerto es exchusivo del investizador o de los auxiliares de mvestizacion.

INSTITUCION: HC.: FECHA: DIA__ MES__ ARO

NOMBEE: C.C.

VARTABI FS BIOLOGICAS

Tipo de cincer {Dx): Estadio: al() b IA D cIBD AIIA O MBS £1V0D

Quimicterapia: 5100 Mo O Modalidad: aictravenosa O booral O ¢ miravesical D) Esquema/nombre:

ciclom®__ tiempo de administracion (salosiesoral):_ Owcologo tratamte:

VARIABLES SOCIODEMOCRAFICAS

Sexo 2 Masculing ) b. femenino ()

Edad __ @2Aps Fechadeoacimdentor Dna_ Mes Afin

Estado civil 1 Cazadoa 7y b Seltere'a oy ¢ Vindo'ay & Separada’aDivorciadaia
e Unidn likre ()

Lugar de crigen 2. Departamento:

Lugar de residencia 2. Departamenta:

Estrato socioeconomics I (bajo-baje)  2baje)  I{medio-baje)  4(medio) Smedio-alte)  G{alto)
Direccion: Barria;
Talsfara:

Localidad (aplica selo para residentes en Sogota)':

Zoma naral (aplica solo para residentes fuera de Bogota): O

Zona urbema {aplica solo para residentes fuera de Bogow): O
Nivel educative ipmguno ) bprmeria incemplato (O cprimanay dbackillerate incompleto 7

e bachillerato (O fumiversifario incompleto () gamiversifario() hpostgrado O
itemmicoy j.otro O oCual?

EFS a. régimen subsidiado O b, régimen contributive O
Numers de hijos o

Ocupacion actoal aempleade () b.dasempleado (3 c.penstonada O
Religian: . practicante() b.oo practicante O
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Anexo 5 capitulo 1. Preguntas guia para los grupos focales realizados con los pacientes
oncoldgicos

1) ¢Ustedes conocen otro tipo de remedios para el cancer diferentes a los tratamientos médicos
como la cirugia, la radioterapia y la quimioterapia?

2) ¢En qué consisten esos remedios?

3) ¢Para qué sirven exactamente esos remedios?

4) ¢ Tiene algun riesgo hacer este tipo de remedios?

5) ¢Qué opinan ustedes de esos remedios?

6) ¢Han hecho ustedes estos remedios? ¢Por qué?

7) ¢Le recomendarian ustedes estos remedios a otras personas?

8) ¢Hay alguna otra cosa que quisieran decir con respecto a la realizacion de remedios caseros
u otras terapias diferentes a la oncologica?
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Anexo 6 capitulo 1. Asociaciones libres

Por favor siga las instrucciones que aparecen a continuacion. Asegurese de hacer todos los pasos

completos:
1. Escribaen el cuadro todas las palabras que se le vengan a la cabeza cuando usted

escucha la palabra: CANCER.
2. Finalmente, al frente de cada palabra ponga el signo + si la emocion o el sentimiento con

el que asocia esta palabra es positivo. ponga el signo — si la emocion o el sentimiento con
el que asocia esta palabra es negativo o el signo = si la palabra le es indiferente.

CANGCER
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Por favor siga las instrucciones que aparecen a continuacién. Asegurese de hacer todos los pasos

completos:
1. Escribaen el cuadro todas las palabras que se le vengan a la cabeza cuando usted
escucha la palabra: QUIMIOTERAPIA.

2. Finalmente, al frente de cada palabra ponga el signo + si la emocidn o el sentimiento con

el que asocia esta palabra es positivo. ponga el signo — si la emocion o el sentimiento con
el que asocia esta palabra es negativo o el signo = si la palabra le es indiferente.

UUITIOMERAR
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Por favor siga las instrucciones que aparecen a continuacién. Asegurese de hacer todos los pasos
completos:

1. Escribaen el cuadro todas las palabras que se le vengan a la cabeza cuando usted
escucha la palabra: REMEDIOS CASEROS-MEDICINA POPULAR O MEDICINA
NATURAL.

2. Finalmente, al frente de cada palabra ponga el signo + si la emocién o el sentimiento con

el que asocia esta palabra es positivo. ponga el signo — si la emocion o el sentimiento con
el que asocia esta palabra es negativo o el signo = si la palabra le es indiferente.

L il
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Anexo 7 capitulo 1. Familias, categorias y subcategorias emergentes del analisis de
entrevistas en profundidad, grupos focales y asociaciones libres realizados con el

FAMILIA

FACTORES PERSONALES

SIGNIFICADO DEL —

PADECIMIENTO DEL
CANCER Y DE SU

paciente oncoldgico

CATEGORIAS

|. Afrontamiento

11. Causas del cancer

1.
Conocimiento/informacion
que tiene el paciente sobre el

1V. Creencias religiosas

V. Cuerpol/corporalidad
V1. El cadncer me cambio la
vida

VII. Espiritualidad

VIII. Fé

IX. Reconocimiento de la

1. Céancer muerte
1. Cancer tumor
1. Cancer un monstruo
implacable

SUB-CATEGORIAS

IS

N

o

=

I Hospitalizacion: el desespero del
encierro y el distanciamiento de la casa

1. Sufrimiento
11 Dependencia fisica

garwNE

Lucha

Calma/paciencia

Resignacion

Evitacion

Obediencia a las instrucciones
del médico

Ansioso

Herencia

El azar, el designio de Dios

Estrés

Toxicos, alimentos potencialmente
cancerigenos

Golpes fisicos

El cancer es mortal

El cancer es una enfermedad infecciosa, en la
que se caen las defensas, con nombres
especificos, un tumor

El cancer es una enfermedad que requiere de
tratamientos médicos especializados como
cirugia, quimioterapia, radioterapia, farmacos
El cancer es una enfermedad que hace sufrir

V. Miedo a experimentar lo que es tener un

cancer
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FAMILIA

FACTORES FAMILIARES Y
SOCIALES

CREDIBILIDAD EN LOS
REMEDIOS CASEROS

FACTORES DEL SISTEMA
DE SALUD

CATEGORIAS

1. Actores que recomiendan el
uso de remedios

1. Apoyo familiar recibido

111. Apoyo social
1V. Cuidado recibido

1. Efectos de los remedios
naturales o caseros

11. Confianza en los remedios
naturales o caseros

1. Médico un ser poderoso

I1. La relacion entre el
paciente y el personal

111. Experiencia del paciente
con el sistema de salud
desde que enfermé de

V. Ausencia de apoyo
psicoldgico

179

SUB-CATEGORIAS

=

Familia
Amigos, conocidos, otros pacientes,

curanderos, rezanderos, sacerdotes, pastores,

personas importantes para el paciente

Controlar el cancer

Curar el céncer

Fortalecer el cuerpo, subir las defensas
perdidas con el cancer y/o con el
tratamiento oncolégico en especial con
la quimioterapia

Aliviar el malestar, sentirse tranquilo,
sentirse bien, sentir que se esta haciendo

El salvador

En quien se cree ciegamente, a quien se
obedece y se respeta

La Unica persona autorizada que puede
hacer procedimientos de alta
complejidad y dar permisos

Una relacion tensionante, que genera
distancia y malestar

Una relacion basada en el buen trato, la
cordialidad, el respeto pero no en la
confianza necesaria para poder
comunicar las necesidades

Una relacion centrada en el médico y en
la que el paciente legitima que el trato
recibido no sea el deseado bien sea por
temor a las reacciones del médico o a
que la atencién médica se vea afectada
negativamente o porque el médico esta
muy ocupado, etc.

Una relacion centrada en la cordialidad,

Positiva
Negativa



CATEGORIAS

I. Quimioterapia

1. Remedios naturales o caseros

111. Reacciones desagradables
producidas por los remedios caseros

V. Momento dentro de la
experiencia con el cancer en el que
inicia el uso de remedios naturales
0 caseros

V. Alimentarse bien: Lo mas
importante durante la enfermedad y
el tratamiento

SUB-CATEGORIAS

1.

2.
3.

N

I

El tratamiento de eleccion para el cancer, el que tiene
cancer hace quimioterapia

El tratamiento médico que controla el cancer, lo calma
El tratamiento médico basado en quimicos que son
toxicos para el organismo y que produce muchos
efectos secundarios molestos como nauseas, vomito,
diarrea, dolores, pérdida del apetito, disminucién de
las defensas del cuerpo, cambios en la imagen corporal
(por ejemplo por la alopecia), entre otros.

Un tratamiento que mata o que es peligroso

Animales
Frutas, verduras, plantas y alimentos
Preparaciones comerciales

Impacto diagnoéstico
Durante la quimioterapia
Impacto prondstico

180



Anexo 8 capitulo 1. Asociaciones libres realizadas por los pacientes frente a la palabra
estimulo cancer

CATEGORIA

PALABRAS/FRASES ASOCIADAS

FRECUENCIA

SENTIMIENTO/EMOCION ASOCIADOS

POSITIVO  NEGATIVO NEUTRO

Muerte

Muerte (17), mortal (3), enfermedad mortal (5),
morir (1)

26

1 25 0

Dolor y
sufrimiento

Doloroso (4), sufrimiento (14), dolor (8),
soledad (1), preocupaciones (1), sufrir (1),
tristeza (1), impotencia (1), rabia (1), rechazo
(1), lastima (1)

34

Familia

Pienso en mis hijos (1), hijos (1), familia (1),
cuidados (1), alejarse de la familia (1)

Tratamiento

Pienso en un tratamiento (1), tratamientos (1),
tratamiento (1), efectos secundarios (1),
examenes (1), médicos (1), trasplante (1)

Enfermedad
grave

Enfermedad grave (3), enfermedad (5), grave

(1), delicado (1), gravedad (4), Leucemia (2),

enfermedad muy dificil pero nunca imposible
de superar (1)

17

Tumor

Tumor (5), tumor maligno (2), pienso en el
tumor (1)

Espiritualidad y
afecto positivo

Le pido a Dios (1), con fé me ayudo (1), alegria
(1), cambio (1), reto (1), vida (1), seguir
adelante (1), nunca rendirse (1), luchar hasta el
final (1), darlo todo por seguir viviendo (1),
oportunidad (1), cambio de vida (1), esperanza
1).

13

12 0 1

Miedo y
amenaza

No quiero ni oir la palabra (1), no quiero saber
ni qué es (1), lo peor del mundo (1), peste (1),
lo peor que a alguien le puede pasar (1), miedo
(5), temor (3), angustia (3), pensar que puede
llegarnos la hora en cualquier momento (1), lo
mas feo que a uno le puede pasar (1), desafio
(1), atenta vida (1)

20

Sintomas y
evolucién del
cancer

Malestar (1), no comer (1), vémito (1), baja de
defensas (1), curable (1), para curarse hay que
quitar la parte en donde esta el cancer (1),
enflaquecimiento (1), molestias (1),
complicaciones (1), diagnéstico (1), sintomas
1

11

Propiedades del
cancer

Incurable (3), variedad (1), como una fruta que
se descompone muy répido (1), peligroso (1),
dafiino (1), demora en desaparecer (1), duro (1),
una enfermedad que la tenemos todo el mundo
(1), el cancer es hereditario (1), no tiene
tiempo, ni edad, ni raza, ni clero (1), maligno
(1), silencioso (1), inesperado (1), lo peor del
mundo (1), condicion (1), no tiene en cuenta
edad, ni raza, ni color (1)

11

Existencialismo

Preguntas (2), enfermedad del amor (1), prueba
(1), oportunidad (1), valentia (1), esperanza (1),
sosiego (1), dudas (1)

Hospitalizacion

Hospitalizacion (1), hospital (1), reposo (1)

Total:

164

36 125 3
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Anexo 9 capitulo 1. Indices de neutralidad y de polaridad calculados para las
asociaciones libres realizadas por los pacientes oncologicos frente a las palabras estimulo

cancer, quimioterapia y medicina popular

PALABRA ESTIMULO: CANCER

NUMERO NUMERO ’ ’
NUMERO DE NUMERO o o
DE DE INDICE DE . INDICE DE ’
PACIENTE PALABRAS | TOTAL DE INTERPRETACION INTERPRETACION
PALABRAS PALABRAS POLARIDAD NEUTRALIDAD
NEUTRAS | PoSITIvAs | NEGATIVAS | PALABRAS
1 0 5 1 6 0,67 Connotacion 1 Baja neutralidad
positiva
2 0 3 0 3 1,00 Connotacion 1 Baja neutralidad
positiva
3 0 0 4 4 -1,00 Connotacion 1 Baja neutralidad
negativa
4 0 0 6 6 -1,00 Connotacion 1 Baja neutralidad
negativa
5 0 0 3 3 -1,00 Connotgcmn -1 Baja neutralidad
negativa
6 0 0 5 5 -1,00 Connotacion -1 Baja neutralidad
negativa
7 0 0 8 8 -1,00 Connotacion 1 Baja neutralidad
negativa
Connotacion . .
8 0 0 5 5 -1,00 negativa -1 Baja neutralidad
9 0 3 4 7 -0,14 Connotgcmn -1 Baja neutralidad
negativa
10 0 0 5 5 -1,00 Connotgcmn -1 Baja neutralidad
negativa
11 0 0 4 4 -1,00 Connotacion 1 Baja neutralidad
negativa
Connotacion . .
12 0 0 5 5 -1,00 negativa -1 Baja neutralidad
13 0 0 7 7 -1,00 Connotgcmn -1 Baja neutralidad
negativa
14 0 0 5 5 -1,00 Connota}cmn -1 Baja neutralidad
negativa
15 0 0 6 6 -1,00 Connotacion 1 Baja neutralidad
negativa
Connotacion . .
16 0 0 4 4 -1,00 negativa -1 Baja neutralidad
17 0 0 5 5 -1,00 Connotgmon -1 Baja neutralidad
negativa
18 0 1 5 6 -0,67 Connota}cmn -1 Baja neutralidad
negativa
19 0 0 6 6 -1,00 Connotacion 1 Baja neutralidad
negativa
Connotacion . .
20 0 0 5 5 -1,00 negativa -1 Baja neutralidad
21 0 0 2 2 -1,00 Connotgmon -1 Baja neutralidad
negativa
22 0 0 1 1 -1,00 Connota_luon -1 Baja neutralidad
negativa
23 0 0 1 1 -1,00 Connotacion 1 Baja neutralidad
negativa
Connotacion . .
24 0 0 2 4 -0,50 negativa -0,5 Baja neutralidad
25 0 0 3 3 -1,00 Connotacion 1 Baja neutralidad
negativa
26 0 4 1 5 0,60 Connotacion 1 Baja neutralidad
positiva
27 0 0 0 0 No aplica No aplica No aplica No aplica
28 0 0 2 2 -1,00 Connotacion 1 Baja neutralidad
negativa
Connotaci6n . .
29 0 1 0 1 1,00 positiva -1 Baja neutralidad
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30 2 0 0 2 0,00 Connotacion 1 Baja neutralidad
neutra
31 3 0 3 1,00 Connotacion 1 Baja neutralidad
positiva
) 0 0 3 3 -1,00 Connotacion 1 Baja neutralidad
negativa
33 0 1 4 5 -0,60 Connotacion 1 Baja neutralidad
negativa
34 2 0 3 5 -0,60 Connotacion 0,2 Baja neutralidad
negativa
35 0 3 0 3 1,00 Connotacion 1 Baja neutralidad
positiva
36 0 7 0 7 1,00 Connotacion 1 Baja neutralidad
positiva
37 0 1 7 8 0,75 Connotacion 1 Baja neutralidad
negativa
38 0 2 8 10 -0,60 Connotacion 1 Baja neutralidad
negativa
39 0 2 2 4 0,00 Connotacion -1 Baja neutralidad
neutra
Connotacion .
40 3 0 0 3 0,00 neutra 1 Alta neutralidad
POLARIDAD | FRECUENCIA | PORCENTAJE
Connotacion 0 0
neutra
Connqt_acmn 7 175
positiva
Connotz_icmn 29 725
negativa
Dato perdido 1 2,5
TOTAL 40 100
PALABRA ESTIMULO: QUIMIOTERAPIA
NUMERO DE | NUMERO DE | NUMERO DE NUMERO £ T
INDICE DE < INDICE DE -
PACIENTE PALABRAS PALABRAS PALABRAS TOTAL DE INTERPRETACION INTERPRETACION
NEUTRAS POSITIVAS NEGATIVAS PALABRAS POLARIDAD NEUTRALIDAD
1 0 4 1 5 0,60 Connotacién positiva -1 Baja neutralidad
2 0 0 2 2 -1,00 Connotacion negativa -1 Baja neutralidad
3 0 1 2 3 -0,33 Connotacion negativa -1 Baja neutralidad
4 0 4 0 4 1,00 Connotaci6n positiva -1 Baja neutralidad
5 0 1 5 6 -0,67 Connotacion negativa -1 Baja neutralidad
6 0 0 5 5 -1,00 Connotacion negativa -1 Baja neutralidad
7 0 3 7 10 -0,40 Connotacion negativa -1 Baja neutralidad
8 0 2 6 8 -0,50 Connotacion negativa -1 Baja neutralidad
9 0 3 2 5 0,20 Connotaci6n positiva -1 Baja neutralidad
10 0 2 3 5 -0,20 Connotacion negativa -1 Baja neutralidad
11 0 1 4 5 -0,60 Connotacion negativa -1 Baja neutralidad
12 0 2 3 5 -0,20 Connotacion negativa -1 Baja neutralidad
13 0 1 6 7 -0,71 Connotacion negativa -1 Baja neutralidad
14 0 1 4 5 -0,60 Connotacion negativa -1 Baja neutralidad
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15 0 0 4 4 -1,00 Connotacion negativa -1 Baja neutralidad
16 0 4 1 5 0,60 Connotaci6n positiva -1 Baja neutralidad
17 0 3 3 6 0,00 Connotacion neutra -1 Baja neutralidad
18 0 2 2 4 0,00 Connotacion neutra -1 Baja neutralidad
19 0 2 3 5 -0,20 Connotacién negativa -1 Baja neutralidad
20 0 0 5 5 -1,00 Connotacion negativa -1 Baja neutralidad
21 0 0 1 1 -1,00 Connotacién negativa -1 Baja neutralidad
22 0 0 0 0 No aplica No aplica No aplica No aplica
23 0 2 0 2 1,00 Connotaci6n positiva -1 Baja neutralidad
24 0 1 0 1 1,00 Connotaci6n positiva -1 Baja neutralidad
25 0 0 3 3 -1,00 Connotacion negativa -1 Baja neutralidad
26 0 1 1 2 0,00 Connotacion neutra -1 Baja neutralidad
27 0 0 2 2 -1,00 Connotacion negativa -1 Baja neutralidad
28 0 3 0 3 1,00 Connotaci6n positiva -1 Baja neutralidad
29 0 2 0 2 1,00 Connotacién positiva -1 Baja neutralidad
30 0 0 0 0 No aplica No aplica No aplica No aplica
31 0 0 0 2 0,00 Connotacién neutra 0 Neutralidad
32 0 1 0 1 1,00 Connotaci6n positiva -1 Baja neutralidad
33 0 1 2 3 -0,33 Connotacién negativa -1 Baja neutralidad
34 1 0 0 1 0,00 Connotacion neutra 1 Alta neutralidad
35 0 4 0 4 1,00 Connotaci6n positiva -1 Baja neutralidad
36 0 2 3 5 -0,20 Connotacién negativa -1 Baja neutralidad
37 0 0 5 5 -1,00 Connotacion negativa -1 Baja neutralidad
38 1 2 3 6 -0,17 Connotacion negativa -0,67 Baja neutralidad
39 0 1 1 2 0,00 Connotacion neutra -1 Baja neutralidad
40 3 0 0 3 0,00 Connotacion neutra 1 Alta neutralidad
POLARIDAD | FRECUENCIA | PORCENTAJE
Connotacion 7 175
neutra
Connqt{:\cién 10 o5
positiva
Comoein |
Dato perdido 2 5
TOTAL 40 100
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PALABRA ESTIMULO: MEDICINA POPULAR

PACIENTE NPUAhlA_iEgADsE NPUAhlA_iEgADsE NPUA'\CiEgESE 'I"\‘(;’J'I"\QELRDOE INDICEDE | |\ 1FRpRETACION INDICEDE | |\rerpRETACION
NEUTRAS POSITIVAS NEGATIVAS PALABRAS POLARIDAD NEUTRALIDAD

1 0 2 0 2 1,00 Cog‘ggiﬁ\f;"” 1 Baja neutralidad
2 0 5 0 5 1,00 Cog‘g‘s‘?tﬁ\f;‘)” 1 Baja neutralidad
3 0 10 0 10 1,00 Co;‘g‘s‘?tﬁ\gon 1 Baja neutralidad
4 0 3 0 3 1,00 COF;‘(;‘S‘?:?\?;O” 1 Baja neutralidad
5 0 8 0 8 1,00 Cog‘ggiﬁ\f;"” 1 Baja neutralidad
6 0 15 0 15 1,00 Cog‘g‘s‘?tﬁ\f;‘)” 1 Baja neutralidad
7 0 9 0 9 1,00 Co;‘g‘s‘?tﬁ\gon 1 Baja neutralidad
8 0 7 0 7 1,00 C";‘(’)‘S‘;E?\fy’” 1 Baja neutralidad
9 0 12 0 12 1,00 Co;gsc;:?\zon -1 Baja neutralidad
10 0 6 0 6 1,00 Coglgsci):ia\zon -1 Baja neutralidad
11 0 5 0 5 1,00 C°g‘(’)‘sci’§?\f;°” 1 Baja neutralidad
12 0 8 0 8 1,00 C";‘(’)‘S‘;E?\fy’” 1 Baja neutralidad
13 0 7 0 7 1,00 Co;gsc;:?\zon -1 Baja neutralidad
14 0 8 0 8 1,00 C°F:‘gsci’:?\f;°” 1 Baja neutralidad
15 0 10 0 10 1,00 C°;‘(’)‘S‘i’§?\f;°” 1 Baja neutralidad
16 0 10 0 10 1,00 CO;;S:?\?;OH -1 Baja neutralidad
17 0 4 0 4 1,00 Co;gg:?\gon -1 Baja neutralidad
18 0 6 0 6 1,00 C°;(;‘S‘i’:?\f;°” 1 Baja neutralidad
19 0 8 0 8 1,00 C°’;‘c’)‘s‘i’:?\f;°” 1 Baja neutralidad
20 0 5 0 5 1,00 CO;;S:?\?;OH -1 Baja neutralidad
21 0 3 0 3 1,00 Co;gg:?\gon -1 Baja neutralidad
22 0 1 1 2 0,00 Co?]';fft?g'on 1 Baja neutralidad
23 0 1 0 1 1,00 C°’;‘c’)‘s‘i’:?\f;°” 1 Baja neutralidad
24 0 1 1 2 0,00 Cor;r;ﬁttiglon -1 Baja neutralidad
25 0 1 0 1 1,00 Co;gg:ia\zon -1 Baja neutralidad
2% 0 5 0 5 1,00 C°F:‘(;‘S‘i’§f\f;°” 1 Baja neutralidad
27 0 3 0 3 1,00 C"g‘g‘gtf\f;o” 1 Baja neutralidad
28 0 4 0 4 1,00 C"’;‘é‘s‘ﬁf\fg’” 1 Baja neutralidad
29 1 0 0 1 0,00 Connotacion 1 Baja neutralidad
30 0 0 0 0 No aplica No aplica No aplica No aplica
31 0 2 0 2 1,00 C"’;‘é‘s‘ﬁf\fg’” 1 Baja neutralidad
32 1 0 0 1 0,00 Connotacion 1 Baja neutralidad
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33 1 2 0,00 Connotacion 1 Baja neutralidad
neutra
34 0 3 0,00 Connotacion 1 Baja neutralidad
neutra
35 0 0 No aplica No aplica No aplica No aplica
36 0 4 1,00 Connqtgcmn -1 Baja neutralidad
positiva
37 0 3 0,67 Connotacion 0,33 Baja neutralidad
positiva
38 0 2 1,00 Connotacion -1,00 Baja neutralidad
positiva
39 0 3 1,00 Connqtgcmn -1 Baja neutralidad
positiva
40 0 2 0,00 Connotacion 0 Neutralidad
neutra
POLARIDAD | FRECUENCIA | PORCENTAJE
Connotacion 7 175
neutra
Connqtfacmn 31 75
positiva
Connot_acmn 0 0
negativa
Dato perdido 2 5
TOTAL 40 100
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Anexo 10 capitulo 1. Asociaciones libres realizadas por los pacientes frente a la palabra
estimulo quimioterapia

SENTIMIENTO/EMOCION

CATEGORIA PALABRAS/FRASES ASOCIADAS FRECUENCIA ASOCIADOCS

POSITIVO NEGATIVO NEUTRO

Dolor (8), sufrimiento (6), dolor de estémago/barriga (3),
dolorosa (3), dolor de cabeza (1), cancer (1), pienso que
Dolor fisicoy  es dolorosa (1), al principio es duro (1), dolor de cuerpo

sufrimiento (1), dolor de huesos (1), altera todo (1), pensar que la 33 2 31 0
vida se acorta (1), dolor a veces (1), mata todo lo que uno
tiene (1), impotencia (1), tristeza (1), nos deprime (1)
Nauseas y - . .
Vémito Vomito (6), nduseas (3), ansias de trasbocar (1) 10 1 9 0
Alopecia Caida del pelo/cabello (6), pérdida del cabello (1), caerse 8 0 8 0

el pelo (1)

Malestar (10), molestias (2), nos da muchas molestias
Malestar (1), produce mucho malestar (1), maluquera (1), chuzon 18 0 18 0
(1),efectos (1), efectos fisicos (1)

Temor (2), siento miedo (1), siento nervios (1), miedo
(1), ansiedad (1), fobia (1), asusta (1), peligroso porque 9 3 6 0
baja defensas (1)

Miedo y
amenaza

Medicamentos (3), tratamiento (2), quimicos (2), me
someto al tratamiento (1), quitar células dafiinas (1),
quemar células (1), tratamiento médico (1), medicina (1),
hospitalizacién (1), hospital (1), reposo (1), venenos (1)

Tratamiento 16 8 4 4

Desvanecimiento a la cabeza (1), picadas (1), alergias
(1), estrefiimiento (1), hinchazon (1), aseo (1), debilidad
Otros sintomas (1), baja de defensas (1), quemaduras (1), diarrea (1), 15 14 1 0
pereza (1), no comer (1), decadencia (1), adelgazamiento
(1), venas (1)

vida (2), nos fortalece (1), da esperanzas (1), salud (1),
opcién de vida (1), recuperacion de células afectadas por
Optimismo el cancer (1), reto (1), esperanza (1), seguir adelante (1), 14 13 0 1
fuerzas (1), mejoria (1), estado de &nimo (1), pienso en
mi salud (1)

Mata el cancer (2), cura (1), cura el cancer (1), como para
Curativa fumigar lo que queda después de la cirugia (1), curacion 7 7 0 0
para el cancer (1), sanidad (1)

Lo Unico que hay para curarlo (2), salva (1), necesaria

La Unica (1), Unica alternativa (1), lo Unico que hay para curarlo
alternativade (1), la Unica cura existente para el cancer (1), lo que hay 8 6 1 0
curacion para esto seguin saben los médicos que son los que saben
1)
La mejor Muy buena (2), lo mejor que hay (2), lo mejor (1), buena
alternativa de (1), solucién (1), lo mejor que hay para curarse del 8 8 0 0
curacion cancer (1)
Total: 146 62 78 5
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Anexo 11 capitulo 1. Remedios naturales o caseros que emergieron de las asociaciones
libres realizadas por los pacientes ante la palabra estimulo Medicina Popular

SUB-

CATEGORIA - - ATEGORIAS

PALABRAS/FRASES
ASOCIADAS

FRECUENCIA

SENTIMIENTO/EMOCION
ASOCIADOS

POSITIVO NEGATIVO NEUTRO

Frutas

Guanébana (5), Agras (3), jugo de
uvas isabelinas (2), chachafruto (2),
noni (2), jugo de mora (1), frutos
rojos (1), frutos amarillos (1), pitaya
(1), tomate de &rbol (1), mora (1),
uvas (1)

21

21 0 0

Hierbas y plantas

Anamu (5), sabila (5), sangre de
drago (2), hierbas naturales (1),
mejorana (1), muérdago (1),
carrasquilla (1)

16

16 0 0

Verduras y
cereales

Espinacas (1), fibras como la avena
(1), papa pobre (1), verduras verdes
(1), ahuyama (1)

Remedios
naturales o

caseros Animales

Sangre de chulo (5), cabezas de
pescado (2), caldo de cabezas de
pescado (2), cuchas (2), sangre de
paloma (1), camaron (1), pollo
campesino (1), gallina (1)

15

15 0 0

Preparaciones
caseras

Sébila con miel (3), sabila con miel
de abejas pura y brandy (2), 3 copas
de cognac més 2 pencas de sabila
sembrada hace 5 afios mas una
botella de miel de abejas pura (1),
aguas (1), guayaba con lenteja (1),
mezclas (1), aguas aromaticas (1),
miel de abejas pura con sébila y
wisky (1)

11

11 0 0

Preparaciones
comerciales

Omega (2), Unilay (1), Ganocafé (1)

Total:

72

72 0 0
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Anexo 12 capitulo 1. Remedios caseros y practicas populares basadas en animales:

Cabro, perro, pollo

Categoria: Remedios caseros 0 naturales

Sub-categoria:
Animales

Citas

Cabro negro

"También me he tomado la sangre y la carne del cabro negro. O sea de un chivo pero que sea macho" (GF2;
1:74).

"¢ Cémo se hace?" (GF2; 6: 76).

"Pues se crian un cabro negro o usted tiene que mirar que sea un animal limpio porque esos tienen mucho
gusano en la cabeza cuando los matan o lo crian mal. Entonces yo misma lo crio aunque eso solamente se
hace una vez antes de empezar la quimioterapia o antes de que el cancer se riegue y usted se toma esa sangre,
como un pocilladito y luego se come un trozo de la carne” (GF2; 1: 77).

"Pues yo no lo he hecho pero he escuchado que hay que sacrificar a un cabro, macho, de color negro y uno se
toma la sangre como lo de un pocillo de tinto porque eso es fuerte. Es que lo del chivo es fuerte todo" (GF3;
6: 261).

Cahorros de perro
negros

"P3.Y yo les puedo decir que es también bueno como el pichén de palomo, tomarse el caldo y la carne de tres
cachorros de perro negros. El dia que nacen usted los coge, los sacrifica y como estan recién nacidos eso es
muy facil quitarles el pellejo porque es puro ligerito. Tienen que ser machos, tres y negros. Es que son los que
tienen mas defensas y eso sirve para curar el cancer. Una hermana que tiene cancer de tiroides lo hizo y ella
esta curada. Usted la ve y nunca creeria que tiene cancer. Los médicos son sorprendidos con ella.

P7.Y yo he escuchado que también esos cachorros negros de perro sirven para curar la epilepsia” (GF2;
236-238).

"Yo me he tomado el caldo de tres cachorros de perro negros. Deben ser negros y me picaron la carnecita. Yo
no los vi porque me dio pesar pero dicen que eso es bendito para curar el cancer y pues uno en estos
momentos lo que desea es su salud; recuperar la salud. La verdad es que es rico" (GF3; 6: 84).

Pollo

“Una_familiar empezé que con las paticas de pollo y las paticas de pollo, que para el higado, para subir las
defensas" (10:25).

Nota. Fuente: entrevistas en profundidad: narrativa del paciente oncoldgico y de los grupos

focales (GF).
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Anexo 13 capitulo 1. Remedios caseros y practicas populares basadas en animales:

Pescado, res, paloma, embriones de pato y huevos, armadillo

Categoria: Remedios caseros o naturales

Sub-categoria: Citas

Animales

Pescados "También me he comido las cuchas, esos pescados negros o cafeces que se encuentran en los rios. Eso me lo
hace mi mujer como en una crema; es bueno, bien rico; diferente al chulo eso si. Uno se come la cuchita asi
licuada en un caldito y mi sefiora le echa harta verdura bien cocinada" (4:91).
"Las cuchitas en crema cuando se consiguen porque esas a toda hora no se consiguen. Esas estan debajo de
las piedritas de los rios, son negras como un pedazo de piedra. Todo eso la sefiora me lo prepara; yo no sé
bien coémo le hace pero me lo prepara y eso ha sido muy bueno para controlar el cancer” (1:22).
"Yo digo que también comer pescado y no tanta carne de res ni de marrano. Yo trato de tomarme el caldito
con las cabezas de pescado [...]" (4:106).

Res "Mi mamita es del campo y entonces me dijo que tomara mucho caldo de pajarilla, harta pajarilla [...]"
(3:32).
"[ ... Jpues bueno que los caldos de pajarilla®, de criadillas®, de raiz®® /...]" (4:93).

Paloma "Ah si, lo que me tomé también fue lo de la paloma, la sangre y el caldito; tiene que ser de pichoncito. Eso es

muy poquitica sangre y el caldito es mas bien rico" (4:97).

Embriones de pato y
huevos

"los embriones de pato para las células. De pato de verdad, de patico recién sacado de la cascarita. No sé
cuénto tiempo lo dejan en embrién debajo de la patica y ya cuando van a salir los sacan y los meten en una
tasita, los congelan, no sé con qué los congelaran, si solitos o con algo y los liciia uno con la fruta que uno
mas prefiera. Yo los licué con uva negra isabelita, con borojé y hasta con vitaminas y me lo tomo y me siento
bien. Claro! Yo me tomaba bastantes embriones y cuando venia a las quimios yo me tomaba de a dos en cada
jugo y cuando venia a las quimios eran mas soportables. Porque habia gente que ahi le daba muy duro, pero
a mi no entonces yo decia, pues debe ser esto porque yo no estoy tomando nada més. La reaccion en la casa
si, pero pues si, ya salia y era cuestion de 7, 8 dias y ya pasaba” (8:95).

"Si lo de los huevos de pata y de codorniz. Sirven para subir defensas” (GF3; 2: 251).

"Lo de los huevos de tortuga" (GF3; 3: 253).

"Lo de los embriones de pato también" (GF3; 7: 255).

"P8. Y también me he comido lo de los embriones de pato. Eso es caro pero muy buenos. Llevo una semanay
me he sentido pero muy bien.

P6. Yo también los como. Claro que usted se los come de los originales, o sea de la propia pata?

P8. Pues a mi me los llevaron la semana pasada unos primos y eso vienen como en un frasquito y yo los
mezclo con alguna bebida y me los tomo. O sea son varios frasquitos que vienen en una cajita y usted se los
va tomando un frasquito al dia. Y yo me he sentido con mas animo, con mas energia, como con fuerzas. Es
que yo me sentia todo el tiempo como muy decaida.

P6. No, yo me los he comido es pero de la propia pata. Se deja que la pata caliente bien el huevo y antes de
que salga el patico, usted le saca el huevo y le quita el embrién y eso es lo que uno se toma. Y eso es bendito.
De un alimento! Ademas pues dicen que cura el cancer y que le sube a uno las defensas" (GF5; 151-157).

Armadillo

"P6. Es que uno siente asco si sabe qué es pero si no, no importa. A mi me dieron también la carne de
armadillo y como yo no supe, me fue muy bien. Es que vea que dicen por alla en los llanos, que ese animal
tiene un poder inmenso de quitar el cancer. Y si es cierto que yo me he mejorado. Y conoci a un sefior que dio
testimonio de que la grasa del armadillo sirve para rebajar los tumores. Quién sabe si serd porque el mio es
interno y ni modo. Pero yo si he estado tentada a hacerme como unos emplastros. Qué tal que sirva" (GF2;
228-234).

Nota. Fuente: entrevistas en profundidad: narrativa del paciente oncolégico y de los grupos

focales (GF).

" Bazo. Puede ser del cerdo o de la res

%8 |_os testiculos del toro

2 El pene del toro
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Anexo 14 capitulo 1. Relato del ritual del consumo del chulo para el cancer

El ritual del consumo del chulo

"Me acuerdo de todo lo que he hecho en estos 7 afios. Lo primero fue la comida de la
culebray el gallinazo. Primero la mujer me daba solo una presita del gallinazo y listo,
yo me la comia. Pero después en Medellin una persona me dijo que eso asi no me hacia,
que yo tenia que comerme toda la sangre del gallinazo. Todos los dias, fueron 9. Yo no
sé cdmo los conseguia esa persona. Yo empecé a tomarme los 9 chulos seguidos y
entonces empecé el tratamiento y ya. Al principio yo me sentia normal con eso pero
después uno no sabe qué hace porque como uno sigue con todos los tratamientos al
tiempo, no sabe qué es lo que le hace. Pero lo cierto es que uno no puede dejar la
quimioterapia porque yo la dejé y fue cuando el cancer me cogi6 fuerza. Entonces por
eso fue que fui donde los gallinazos" (1:15).

"Pues en la angustia, la primera vez que sali porque yo dije si eso es asi de bueno y yo
ya tengo el 1% de la enfermedad no més, pues seguramente se me quita ese 1% y no
tengo que volver mas a la quimioterapia y si tengo que volver la resisto mucho mejor.
Esas otras peladas me dijeron que ellas ya no se hicieron més quimioterapias porque
estan es pegadas a eso. Pero eso es muy horrible, muy sucio ese animal. Es facil de
conseguir porque mi mama y mi suegra lo consiguen fécil en el campo. A mi mamita se
lo vendieron en $90000 y ese mismo medico del que ella me habia hablado antes (UN
CURANDERO). Ella me trajo el animal pero no lo dejamos matar en la casa; ellas
hicieron eso por alla en la casa de un primo que tiene azotea y que viven puro
cerquitica de nosotros y ahi me trajeron la sangre todavia tibia y luego me trajeron el
caldo. No es que fuera tan feo el sabor pero a mi me dio mucho asco. Yo no soy capaz
de volverme a tomar eso y no lo vuelvo a hacer. De todas maneras, yo estoy bien con las
quimioterapias y con mi alimentacién asi saludable entonces para qué me voy a poner a
molestar con esas cosas. Yo no sé si sera bueno como dicen pero ademas de asco a mi
no me dio nada méas" (3:60).

"Claro que si, lo escuché por primera vez hace 42 afios en un viaje que hice a Monteria.
All4 al chulo lo Ilaman golero; entonces, dijeron que el chulo tiene unos higados muy
poderosos que asi con esos higados al consumirlo, eso le puede consumir a uno el
cancer. Entonces hay que comerse la sangre y el higado cocinado. Asi que apenas yo
supe que tenia cancer, lo hice busqué ayuda en la plaza de las Nieves y alli me
ayudaron a conseguirlo. Me tomé la sangre, el higado cocinado y tomé el caldo™ (5:75).

"También mi papa tenia leucemia aguda y el muri6 de eso y a él le daban sangresita de
chulo y caldito de chulo. Y pues yo también lo he tomado. Eso uno lo manda matar ahi
en la casa y apenas se muere lo despuezcuellan y le dan a uno esa sangresita en juguito
de mora o vino. Yo me la tomé en juguito porque el vino me dio como miedo con la
quimioterapia. Y pues luego hacen que el caldito y todo eso. Asi con las visceras y con
la carnesita que es hasta rica. Yo me lo tomé y no me parecio feo™ (6:38).

P6. “A mi me lo han conseguido porque eso debe hacerlo alguien que sepa como cazar
el animal; me lo consiguio una persona conocida de alguien que yo distingo. Entonces
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esa persona que lo caza fue a donde nosotros con el chulo vivo y alla en la casa lo
degollé. Cuando lo degolld, se recogid la sangre en una coquita y yo me la tomé ahi
mismo. Pues no es que sepa a feo feo pero pues al principio me dio impresién. Yo me la
tomé répido pa“que no se espesara y luego él me dijo que tenia que caminar durante
una horay yo asi lo hice. Y entonces mientras se arregla el animal, se le saca la hiel y
se hace un caldo con las tripas y los entrecijos y todo eso. Y también se suda el animal
asi como una gallina. Después de que caminé, me tocé comerme la hiel. Esa si es fea
(silencio), pero a la final no importa porque si ha de servir para sanarse, pues se hace
con fé. Y pues pasa un poquito el sabor y el ardor y luego me tomé el caldito y un par de
presas del animal. Eso la primera vez es feo pero yo ya llevo siete y lo hago cada
semana y bien. Yo me he sentido mucho mucho mejor.

P4. Pues yo lo unico que hice de diferente fue que me tomé jugo de mora encima de la
sangre. Asi del puro zumo de la mora.

P1.Y también se puede con agua de panela. Lo que si es que no se debe tomar nada
encima de la hiel para que a uno le haga efecto. O sea, para que le de las fuerzas y se
puedan combatir todas las bacterias.

P12. Yo fui a Flandes a hacerlo y eso es con un médico que le hace a uno todo el
tratamiento. Pues muy bueno, yo si he visto que me siento lo mas de mejor y eso no es
sucio a la larga porque esta bien cocinadito y pues el doctor que me atiende por alla me
dice que mientras yo tenga fé, que eso me sana porque yo ya me siento lo mas de mejor
que cuando empecé. Y yo me lo tomo también cada semana aunque el doctor dice que
debe ser todos los dias hasta que se cumplan 17. Pero yo no tengo los medios para
viajar todos los dias por alla entonces a veces pasan hasta 15 dias y yo no puedo ir pero
igual, él me dice que lo haga y si yo lo hago y todo. Cobra setenta mil por cada animal
entonces siempre me toca valerme de plata a veces para poder ir y como me acompafia
alguno de mi familia, casi siempre mi hermana, pues yo tengo que conseguir lo de los
pasajes de las dos. Claro que vamos y volvemos el mismo dia. Lo llevan vivo, llegan y le
quitan el cuellito (yo lo analizo porque eso si yo no lo veo), y recogen la sangresita asi
en un vasito y la mezclan con jugo de morita y listo... pa’dentro. Y eso si sabe un
poquito feo™ (7:38). "A sangre. Y le dan la hiel del chulo a uno y la hiel de la culebra”
(7:42).

P3. También yo tengo una hermana con cancer en la médula y ella hizo este remedio
que es comprar una ahuyama, cortarla por la mitad y hacer pipi adentro. Luego se
entierra y ella ya esta bien. Lo que pasa es que yo no sé si para el cancer que yo tengo
es0 sirva porque no sé" (GF1: 105-109).

"Yo tomé. Por lo menos cuando yo me enfermé me la hicieron tomar con vino blanco de
consagrar. A mi me llevaron donde una sefiora que es conocida de unos amigos de un
hermano mio. Yo pago por el chulo vivo y entonces lo matan ahi delante de uno y uno se
toma la sangre y tiene que salir a correr y correr y correr rapido durante 20 minutos
para que la sangre circule. Y luego me tome la hiel pero sin nada encima; esa si no se
toma con vino. Y luego la sefiora hizo un sancochito, como una sopa y uno se toma el
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caldo y una presa y lo comparte con la familia. Pero vea que es delicioso y si uno no
piensa que es chulo, pues se lo come hasta con gusto. Y a mi me ha sentado muy bien.
Yo me siento con mas fuerzas, subi de peso porque yo habia bajado hartisimo con el
cancer y lo recuperé y hasta he subido mas. Yo ya me he tomado bastantes" (GF2; 6:
87).

"Pues a mi en mi pueblo me dijeron que tomara la sangre del chulo con vino. Fui con
mis dos yernos que son matarifes y ellos me consiguieron el chulo. Yo me tomé la sangre
con una copa de vino encima, luego tenian la olla lista para pelar el chulo; igual que se
pela una gallina, y luego lo ponen a cocinar y se toma ese caldo y come una presita.
Luego lo mantienen en la nevera y todos los dias ese es su desayuno™ (GF4; 2: 56).
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Anexo 15 capitulo 1. Relatos sobre el ritual del consumo de la serpiente cascabel para el
cancer

El ritual del consumo de la serpiente cascabel

"También me han dicho que la sangre de la cascabel es muy buena pero en Guaduas no
se consigue la cascabel. Ya toca como para la parte como del Llano que es como mas
selvatica; donde se amafian ellas. Mi madrecita me la hizo traer, pero también carisima
pero muy buena. Claro! También le dan a uno el cuerito que es como un polvo y yo me
lo tomaba en juguito. Pero como no he vuelto a la casa, pues ya no me lo he podido
tomar" (6:41).

"[...] que tome las capsulas de la serpiente cascabel; me las quedaron de traer; no me
las han traido pero si me las traen, me las tomo, a la hora del té no estoy perdiendo
nada. Me dijeron lo del chulo y lo hice aunque me da asco y me da impresion, pero
como le digo, no estoy perdiendo nada™ (8:20).

"Yo he tomado las capsulas de la culebra cascabel y también dicen que se puede tomar
la hiel. La carne la orean al sol y luego después de que esté bien seca ya la carne, la
pasan por un molino varias veces y la encapsulan” (GF3; 3: 29). [...] "Si sefiora asi es.
A la culebra la matan y le sacan la sangre y la hiel. Yo no he si capaz de tomarmela
porque me da nervios y ademas eso es tan amargo, me da miedo que de pronto coja
hasta una bacteria por alla en el estémago. Eso es crudo al igual que la piel" (GF3; 3:
33).

"Yo me he tomado las capsulas de la culebra cascabel. Me tomo cinco en la mafiana,
cinco en la tarde y cinco en la noche y eso equivale a una cucharadita de polvo de la
culebra de cascabel, o sea de la carnecita y del huesito que disecan y que muelen. A
parte de eso también me tomo la sangre de la culebra y de los chulos con jugo de mora"
(GF4; 6: 30).
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Anexo 16 capitulo 1. Relato de los “poderes” que se transmiten en el ritual del chulo para
controlar el cancer

"Vea, eso es un consultorio de un doctor en Flandes que esta al lado de un basurero;
pues porgue de alla el coge los chulos, pues usted sabe que esos se amafian en los
basureros y todo eso. Entonces vea que yo iba todos los dias madrugados y el doctor
mata el chulo delante de uno, lo degolla y recoge la sangre asi en un vasito y se la da a
uno. Y entonces yo me la tomaba y eso es amargo. Todo del chulo es amargo amargo.
Luego usted se toma jugo de mora si le sabe muy a feo pero eso uno luego se
acostumbra y yo ya ni me tomaba ese jugo ni nada. Y usted tiene que salir a caminar y
ojala a correr como una hora pa’que la sangre circule bien. Luego le sacan la hiel al
chulo y usted también se la toma; eso si que es bien bien amargo; uy!!! Pero de todas
maneras eso lo mejor es no tomar jugo de mora sobre esa porque entonces no hace el
mismo efecto. Pero eso de todas maneras hay harta gente que se lo toma porque es que
eso como le digo es réquete amargo amargo. Y luego entonces le preparan a usted un
caldo con la carne del animal y usted se lo tomay listo. Pero vea que eso ahi mismo yo
me sentia pero super bien bien. Al noveno dia entonces si es lo mas duro porque ese dia
el doctor echa el chulo a volar y si el chulo se cae, paila! Usted se muere. Uy ese dia si
que yo tenia nervios. El doctor cogi6 el chulo, lo degolld y recogio la sangre y lo ech6 a
volar y yo con ese miedo tan tenaz porque si no vuela... uy no! Pero qué, ese chulo
doctora no solo volo sino se subio a un poste y eso si luego se cayo muerto. Y yo...
iiiQué felicidad!!! El doctor entonces me dijo: "No mijo, usted lo que esta es curado y
va a vivir harto harto". Y yo mas feliz. Pero eso si que es verdad porque vea que ese
mismo dia a otro sefior que estaba ahi conmigo le echaron el chulo a volar y qué... eso
se cay6 muerto el animal de una. Y el doctor le dijo que eso ya él no le daba més porque
él ya estaba muerto. Y dicho y hecho que ese sefior al poquito tiempo yo me enteré que
murié. Entonces como le digo, yo estoy curado desde antes de recibir esas pastas y por
eso fue que el doctor X me dijo que eso yo con esa quemoterapia lo que es, me moria;
que mejor era recibir el Imatinib. Y es que eso a mi me hacen examenes y yo todo estoy
pero bien" (2:92).
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Anexos capitulo 2
Anexo 1 capitulo 2. Caracterizacion de los familiares de los pacientes oncoldgicos

Caracteristicas psicosociales de los familiares del paciente oncologico entrevistados

NuUmero de familiares 11
Sexo
Femenino 11
Masculino 0
Edad en afios
18 a40 5
41a60 5
> 60 1
Estado civil
Soltero 0
Casado/en unién libre 9
Viudo 2
Lugar de origen
Bogota 3
Fuera de Bogota 8
Zona rural 4
Zona urbana 4
Lugar de residencia
Bogota 7
Fuera de Bogota 4
Estrato socioecondémico
1 (bajo-bajo) 1
2 (bajo) 7
3 (medio-bajo) 3
Nivel educativo
Primaria 6
Primaria incompleta 2
Bachillerato 1
Técnico 2
Hijos
Si 11
No 0
NUmero de hijos
Entrely?2 8
Entre 3y 4 3
Ocupacién actual
Empleado 2
Desempleado 2
Ama de casa 5
Pensionada 1
Independiente 1
Religion
Catolica 10
Cristianismo (evangélico)
Practicante
Si 9
No 2
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Anexo 2 capitulo 2. Caracteristicas biolégicas del cancer del paciente de los familiares
entrevistados

[EEN
[EE

Namero de familiares
Diagnéstico

Tumores de tejidos blandos
Linfoma No Hodgkin
Leucemia Linfoide Aguda
Mieloma maltiple
Tumores sélidos malignos, no hematolégicos
Seminoma
Céncer de cuello y cuerpo del utero
Céncer de ovario
Tumor primario de origen desconocido
Céncer de seno
Céncer de colon

N e T T B S

Estadio

| (temprano)

Il (temprano)
Il (avanzado)
IV (avanzado)

~N b O O

Quimioterapia
Intravenosa 11
Oral 0
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Anexo 3 capitulo 2. Entrevista en profundidad para los familiares del paciente
oncoldgico

Esta entrevista se basé en las preguntas contempladas en el protocolo de entrevista (narrativa)
utilizado con el paciente oncologico adulto, basado en la propuesta de Yaskowich y Stam
(2003)%. Las preguntas fueron adaptadas para tal fin como se presenta a continuacion.

1) Hableme acerca de cuando supo que su familiar estaba enfermo de cancer

2) ¢Qué es para usted el cancer?

3) ¢Como ha sido la experiencia de vivir esta enfermedad?

4) ¢Como ha afectado su vida esta experiencia?

5) ¢Qué es importante en su vida ahora?

6) ¢Qué cosas le han ayudado a afrontar esta experiencia?

7) ¢Ha habido algin momento durante su experiencia con el cancer en el cual haya sentido que
no podia afrontarlo?

8) ¢Ha tenido apoyo de algun profesional de la salud mental (psicélogo, psiquiatra) durante la
enfermedad de su ser querido?

9) ¢Como ha sido la experiencia de que su familiar reciba quimioterapia? Cuénteme desde la
primera vez que se la administraron

10) ¢En qué momento aparece la idea de realizar remedios caseros para el cancer?

11) ¢(Como diria usted que es su relacion con el médico tratante de su familiar? ¢Por qué?

Adicionalmente, se preguntaron algunos datos sociodemograficos como:
1) laedad

2) el estado civil

3) el parentesco con el paciente

4) el lugar de origen

5) el lugar de residencia

6) el estrato socioeconémico

7) el nimero de hijos

8) la ocupacién actual

9) lareligion

10) el tipo de cancer del familiar

11) el estadio del cancer

12) si el familiar estaba recibiendo o no quimioterapia

® 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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Anexo 4 capitulo 2. Asociaciones libres

Por favor siga las instrucciones que aparecen a continuacién. Asegurese de hacer todos los pasos
completos:
3. Escribaen el cuadro todas las palabras que se le vengan a la cabeza cuando usted
escucha la palabra: CANCER.

4. Finalmente, al frente de cada palabra ponga el signo + si la emocién o el sentimiento con

el que asocia esta palabra es positivo. ponga el signo — si la emocion o el sentimiento con
el que asocia esta palabra es negativo o el signo = si la palabra le es indiferente.

CANGCER
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Por favor siga las instrucciones que aparecen a continuacion. Asegurese de hacer todos los pasos

completos:
3. Escribaen el cuadro todas las palabras que se le vengan a la cabeza cuando usted
escucha la palabra: QUIMIOTERAPIA.

4. Finalmente, al frente de cada palabra ponga el signo + si la emocidn o el sentimiento con

el que asocia esta palabra es positivo. ponga el signo — si la emocion o el sentimiento con
el que asocia esta palabra es negativo o el signo = si la palabra le es indiferente.

UUITIOMERAR
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Por favor siga las instrucciones que aparecen a continuacion. Asegurese de hacer todos los pasos
completos:

3. Escribaen el cuadro todas las palabras que se le vengan a la cabeza cuando usted
escucha la palabra: REMEDIOS CASEROS-MEDICINA POPULAR O MEDICINA
NATURAL.

4. Finalmente, al frente de cada palabra ponga el signo + si la emocidn o el sentimiento con

el que asocia esta palabra es positivo. ponga el signo — si la emocion o el sentimiento con
el que asocia esta palabra es negativo o el signo = si la palabra le es indiferente.

Nl il
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Anexo 5 capitulo 2. Familias, categorias y sub-categorias emergentes del analisis de las
entrevistas en profundidad realizadas a los familiares de los pacientes oncoldgicos

FAMILIA

FACTORES DE LA FAMILIA

PADECIMIENTO DE LA
FAMILIA

SIGNIFICADO DEL CANCER

CATEGORIAS

I. Afrontamiento

II. Conocimiento/informacion que
tienen los familiares del paciente
oncologico de lo que esel cancery
su tratamiento

III. Creencias populares

IV Espiritualidad

V. Creencias religiosas

VE:iFe

VIL. Apoyo social

o

w

[

L b

SUB-CATEGORIAS

Lucha‘realismo

Animar al paciente/optimismo
Calma/paciencia

Evitacion

Ayudareligiosa

El cancer esmortal y/o impredecible

El cancer esuna enfermedad connombres especificos. un
tumor, que deteriora a la personaquelo padece.

Lo que dicen en la television, en la radio, en loslibros, los
comentarios de la gente o la informacion que les han
otorgado los miembros del equipo de salud acerca delo que
es el cancer. lo que produce y los tratamientos quele hacen
ala gente para manejarlo

El cancer esuna enfermedad que requiere de tratamientos
médicos especializados como cirugia, quimioterapia,
radioterapia. de examenes y procedimientos especializados.

Cancer
Tratamiento médico
Remedios naturales o caseros

La fragilidad del cuerpoy la corporalidad del paciente

VIIL. Esperanza

L Miedo a las consecuencias del cancer del ser querido
IL

M.  La experiencia dever el dolor fisico del paciente

IV.  Sufrimiento

L Cancer muerte

I Cancer tumor

I Cancer, un monstruo implacable

IV.  Muerte

V. El cancer me cambio la vida
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FAMILIA

CREDIBILIDAD EN LOS
REMEDIOS CASEROS

PROTECCION DEL PACIENTE

FACTORES DEL SISTEMA DE
SALUD

HHA

Iv.

V.

CATEGORIAS

Efectos de los remedios naturales o caseros

Remedios naturales o caseros soninofensivos
Confi enlost dios naturales o

Apoyo familiar dado y recibido
Alimentar bien al paciente, lo mas
importante durantela enfermedad y el

tratamiento

Cuidado proporcionado al paciente

Remedios naturales o caseros

M to durantela exp conel
cancer en el cual el familiar promueve el uso
de remedios naturales o caseros

Las relaciones entre el familiar y el personal
de salud que atiende a supaciente

Experiencia del familiar conel sistema de
salud desde que su pariente enfermo de
cancer

Ausencia de apoyo psicologico

203

o,

- S

[S] v

w

SUB-CATEGORIAS

Fortalecer el cuerpo para tolerar la quimioterapia, para
matar el cancer. subirlas defensas perdidas con el cancer
y/oconel i logico en especial con la
quimioterapia

Aliviar el malestar, proporcionarbienestar, tranquilidad
Controlar el cancer
Curar el cancer

Animales
Mezclas de frutas, verduras, plantas. y otros alimentos
Preparaciones comerciales

Impacto diagnostico

Cuando inicia la quimioterapia o durante esta o cuando
realiza cualquier otro tratamiento oncologico como
radioterapia o cirugia

Cuando se percibe el sufrimiento del paciente

Una relacion tensionante, que genera distancia y malestar
Una relacion basada en el buentrato, 1a cordialidad, el
respeto pero no en la confianza necesaria para poder
comunicar las necesidades

Una relacion centrada en el médico y enla que el paciente
1 que el trato recibido no seael d do biensea
por temor a las reacciones del médico o a que la atencion
médica se vea afectadanegativamente o porque el médico
estamuy ocupado o porque el médico tiene el derecho de
decir las malas noticias aunque no sea de una manera
adecuada.

Una relacion centrada enla cordialidad. en la confi v
enla posibilidad de blecer una comu efectiva
Positiva
Negativa



Iv.

V.

CATEGORIAS

Quimioterapia

Actores que recomiendan practicas
populares o remedios caseros

Meédico. un ser poderoso

Reacciones desagradables producidas porlos
remedios naturales o caseros

Costos de los remedios naturales o caseros

[
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SUB-CATEGORIAS

El tratamiento médico basado en quimicos que son toxicos
para el organismo y que produce muchos efectos
secundarios molestos como nauseas, vomito, diarrea,
dolores, pérdida del apetito, disminucion de las defensas
del cuerpo. cambios en la imagen corporal (por ejemplo
porla alopecia). entre otros.

Un tratamiento que mata o que es peligroso

El tratamiento de eleccion para el cancer, el que tiene
cancer hace quimioterapia

Un tratamiento muy costoso

Familia
Amigos, conocidos, otros pacientes, curanderos,

rezanderos, sacerdotes, pastores, personas importantes para
el paciente y/o para sufamilia

El salvador

En quien se cree ciegamente, a quien se obedece y se
respeta



Anexo 6 capitulo 2. Asociaciones libres realizadas por los familiares de los pacientes
oncoldgicos frente a la palabra estimulo cancer

~ SENTIMIENTO/EMOCION ASOCIADOS
CATEGORIA PALABRAS/FRASES ASOCIADAS FRECUENCIA

POSITIVO NEGATIVO NEUTRO

Muerte (12), enfermedad mortal (3), Enfermedad
terminal (1), morirse (1), poco tiempo de vida (1),
posible muerte (1), que no hay alternativa (1), que
me voy a morir (1), que ya todo se acabo (1),
entierro (1), oscuridad (1), fin (1), varias personas
no se curan (1), mortal (1), agonia (1), saber que se
nos puede ir (1), morir (1), vida corta (1),
testamento (1)

Muerte 32 0 32 0

Sufrimiento (8), dolor (4), soledad (3), sufrir (1),
sufrimiento de la familia (1), desgracia (1), llanto
Dolory (1), desesperanza (1), desanimador (1), doloroso
sufrimiento (1), fuerte (1), un sufrimiento muy terrible (1),
desolacion (1), impotencia (1), ¢Por qué a ella? (1)

Unién (2), trabajo para la familia (1),
distanciamiento de los hijos (1), dejar al hijo solo
(1), estrés en la familia (1), unién familiar (1),
apoyo (1)

Familia

Inhabilita (2), limitacion (1), falta de autonomia

Cancer (1), incapacidad (1), perder el trabajo (1) 6 0 6 0

incapacitante

Enfermedad grave (4), enfermedad (1), enfermedad
delicada (1), enfermedad muy fuerte (1), algo muy 10 0 10 0

Enfermedad grave grave (1), gravisimo (1), Leucemia (1)

Fortaleza (1), comprmiso (1), responsabilidad (1),
Afrontamiento  fuerza de voluntad (1), aceptacion (1), que es 6 1 5 0
mentira de la ciencia (1)

Que a tiempo tiene cura (1), esperanza ante la cura

Esperanza (1), no sufrimiento (1), curacion (1) 4 4 0 0
. Miedo (8), angustia (2), temores (2), terrible (1),
Miedo y amenaza miedo a la muerte (1), mucho miedo (1) 5 0 5 0
Sintomas y lelculta_des_(l),_ gostos D), d_|stanC|a de la tierra
: (1), hospitalizacion (1), desaliento (1), sangre (1),
consecuencias del - . 9 0 9 0
. estado de somnolencia (1), caida del cabello (1),
céncer S -
quimioterapia (1)
Tristezay Tristeza (7), depresion (2), lastima (1) 10 0 10 0
depresion
Malo (1), castigo (1), mala suerte (1), es una
Céncer enfermedad que todos los seres humanos tenemos 5 0 5 0
implacable (1), es una enfermedad que a algunos se les
desarrolla (1)
Otros Organos (1) 1 0 1 0
Total: 133 9 124 0
Porcentaje: 100 6,8 93,2 0

205



Anexo 7 capitulo 2. Indices de neutralidad y de polaridad calculados para las
asociaciones libres realizadas por los familiares de los pacientes oncoldgicos frente a las
palabras estimulo cancer, quimioterapia y medicina popular

CANCER
NUMERO .
. . DE NUMERO T i
NUMERO DE NUMERO DE INDICE DE - INDICE DE p
FAMILIAR PALABRAS PALABRAS PAI;éBR ;2{2;,55 POLARIDA INTERPEETACIO NEUTRALIDA INTERPEETACIO
NEUTRAS POSITIVAS NEGATIV S D D
AS
1 0 0 7 7 1,00 | Connotacion 1 Baja neutralidad
negativa
2 0 0 6 6 -1,00 Connotacion 1 Baja neutralidad
negativa
3 0 0 5 5 -1,00 Connotacion 1 Baja neutralidad
negativa
Connotacion . .
4 0 0 5 5 -1,00 negativa -1 Baja neutralidad
5 0 0 8 8 -1,00 Connotgcmn -1 Baja neutralidad
negativa
6 0 0 7 7 -1,00 Connotacion -1 Baja neutralidad
negativa
7 0 0 7 7 -1,00 Connotacion -1 Baja neutralidad
negativa
8 0 7 2 9 0,56 Connotacion 1 Baja neutralidad
positiva
Connotacion . .
9 0 0 6 6 -1,00 negativa -1 Baja neutralidad
Connotacion . .
10 0 0 3 3 -1,00 negativa -1 Baja neutralidad
11 0 0 5 5 -1,00 Connotz_iuon -1 Baja neutralidad
negativa
12 0 1 4 5 -0,60 Connotacion -1 Baja neutralidad
negativa
13 0 1 3 4 -0,50 Connotacion -1 Baja neutralidad
negativa
14 0 0 2 2 -1,00 Connotacion 1 Baja neutralidad
negativa
Connotacion . .
15 0 1 5 6 -0,67 negativa -1 Baja neutralidad
Connotacion . .
16 0 0 5 5 -1,00 negativa -1 Baja neutralidad
17 0 0 5 5 -1,00 Connotz_iuon -1 Baja neutralidad
negativa
18 0 0 9 9 -1,00 Connotacion 1 Baja neutralidad
negativa
19 0 0 7 7 -1,00 Connotacion 1 Baja neutralidad
negativa
20 0 0 4 4 -1,00 Connotacion 1 Baja neutralidad
negativa
Connotacion . .
21 0 0 6 6 -1,00 negativa -1 Baja neutralidad
Connotacion . .
22 0 0 2 2 -1,00 negativa -1 Baja neutralidad
23 0 0 7 7 41,00 Connotacion 1 Baja neutralidad
negativa
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24 0 0 5 5 -1,00 Connotacion 1 Baja neutralidad
negativa
25 0 0 5 5 -1,00 Connotacion 1 Baja neutralidad
negativa
FRECUENCIA | PORCENTAJE
Connotacion
neutra 0 0
Connotacion
positiva 1 4
Connotacion
negativa 24 96
Dato perdido 0 0
TOTAL 25 100
) QUIMIOTERAPIA
NUMERO DE NUMERO DE NU’\SERO T'\‘OUTMA'IE_RDOE INDICE DE INTERPRETACIO INDICE DE INTERPRETACIO
FAMILIAR PALABRAS PALABRAS PALABRAS | L. ""occ | POLARIDA N NEUTRALIDA N
NEUTRAS POSITIVAS NEGATIVA S D D
s
Connotacion . .
1 0 4 0 4 1,00 nositiva -1 Baja neutralidad
2 0 0 6 6 -1,00 Connotgcmn -1 Baja neutralidad
negativa
3 0 1 3 4 -0,50 Connotacion -1 Baja neutralidad
negativa
4 0 1 6 7 -0,71 Connotacion -1 Baja neutralidad
negativa
5 0 1 6 7 071 Connotacion 1 Baja neutralidad
negativa
Connotacion . .
6 0 3 5 8 -0,25 negativa -1 Baja neutralidad
Connotacion . .
7 0 2 6 8 -0,50 negativa -1 Baja neutralidad
8 0 5 1 6 0,67 Connqt_acmn -1 Baja neutralidad
positiva
9 0 1 3 4 -0,50 Connotacion -1 Baja neutralidad
negativa
10 0 1 0 1 1,00 Connotacion -1 Baja neutralidad
positiva
1 0 4 0 4 1,00 Connotacion 1 Baja neutralidad
positiva
Connotacion . .
12 0 0 3 3 -1,00 negativa -1 Baja neutralidad
Connotacion . .
13 0 2 0 2 1,00 nositiva -1 Baja neutralidad
14 0 2 1 3 0,33 Connotacion 1 Baja neutralidad
positiva
15 0 4 0 4 1,00 Connqtgmon -1 Baja neutralidad
positiva
16 0 2 0 2 1,00 Connotacion 1 Baja neutralidad
positiva
17 0 0 4 4 -1,00 Connotacion 1 Baja neutralidad
negativa
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Connotacién

18 0 0 9 9 -1,00 - -1 Baja neutralidad
negativa
19 0 0 11 11 -1,00 Connotacion -1 Baja neutralidad
negativa
20 0 1 2 3 -0,33 Connotacion 1 Baja neutralidad
negativa
21 0 1 3 4 -0,50 Connotacion 1 Baja neutralidad
negativa
22 0 1 0 1 1,00 Connotacion 1 Baja neutralidad
positiva
23 0 2 0 2 1,00 Connotacion 1 Baja neutralidad
positiva
24 0 2 2 4 0,00 Connotacion 1 Baja neutralidad
neutra
25 0 1 5 6 -0,67 Connotacion 1 Baja neutralidad
negativa
FRECUENCIA | PORCENTAJE
Connotacié 1 4
n neutra
Connotacio
n positiva 10 40
Connotacid
n negativa 14 56
Dato
perdido 0 0
TOTAL 25 100
MEDICINA POPULAR
NUMERO DE NUMERO DE NU'\[/;ERO .I'_\‘C?T'\"A'IE_R[% INDICE DE INTERPRETACIO INDICE DE INTERPRETACIO
FAMILIAR PALABRAS PALABRAS PALABRAS PALABRA POLARIDA N NEUTRALIDA N
NEUTRAS POSITIVAS NEGATIVA S D D
s
1 0 1 2 3 -0,33 Connotacion -1 Baja neutralidad
negativa
2 0 1 5 6 -0,67 Connotacion -1 Baja neutralidad
negativa
3 0 8 0 8 1,00 Connotacion 1 Baja neutralidad
positiva
Connotacion . .
4 0 9 0 9 1,00 nositiva -1 Baja neutralidad
Connotacion . .
5 0 8 0 8 1,00 nositiva -1 Baja neutralidad
6 0 7 0 7 1,00 Connqt_acmn -1 Baja neutralidad
positiva
7 0 7 0 7 1,00 Connqtgmon -1 Baja neutralidad
positiva
8 0 2 0 2 1,00 Connotacion 1 Baja neutralidad
positiva
9 0 4 0 4 1,00 Connotacion 1 Baja neutralidad
positiva
Connotacion . .
10 1 2 0 3 0,67 nositiva -0,33 Baja neutralidad
11 0 2 0 2 1,00 Connotacion 1 Baja neutralidad

positiva
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Connotacién

12 0 4 4 1,00 - -1 Baja neutralidad
positiva
13 0 2 2 1,00 Connqt_amon -1 Baja neutralidad
positiva
14 0 4 4 1,00 Connqtgmon -1 Baja neutralidad
positiva
15 0 6 6 1,00 Connqtgmon -1 Baja neutralidad
positiva
16 0 4 4 1,00 Connotacion 1 Baja neutralidad
positiva
17 0 3 3 1,00 Connotacion 1 Baja neutralidad
positiva
18 0 1 6 -0,67 Connotacion 1 Baja neutralidad
negativa
19 0 7 8 0,75 Connqt_amon -1 Baja neutralidad
positiva
Connotacion . .
20 0 2 3 0,33 nositiva -1 Baja neutralidad
21 0 4 4 1,00 Connqtgcmn -1 Baja neutralidad
positiva
22 0 4 4 1,00 Connotacion -1 Baja neutralidad
positiva
23 0 5 5 1,00 Connotacion -1 Baja neutralidad
positiva
24 0 6 6 1,00 Connotacion 1 Baja neutralidad
positiva
Connotacion . .
25 0 7 7 1,00 nositiva -1 Baja neutralidad
FRECUENCIA | PORCENTAJE
Connotaci6
n neutra 0 0
Connotacio
n positiva 22 88
Connotgcié 3 12
n negativa
Dato
perdido 0 0
TOTAL 25 100
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Anexo 8 capitulo 2. Asociaciones libres sobre la quimioterapia efectuadas por los
familiares de los pacientes oncoldgicos

CATEGORIA

PALABRAS/FRASES ASOCIADAS

FRECUENCIA

SENTIMIENTO/EMOCION ASOCIADOS

POSITIVO | NEGATIVO NEUTRO

Dolor fisico y
sufrimiento

Dolor (5), sufrimiento (2), tristeza (2), tortura
(1), dolor fisico (1), doloroso (1)

10

0 10 0

Nauseas y vomito

Vémito (5), nduseas (3), da vomito y otras cosas
feas para él (1)

Alopecia

Caida del cabello (3), caida del pelo (2), pérdida
del cabello (1)

Medicamentos
quimicos

Medicamentos (4), droga(s) (2), quimicos (1),
medicamentos muy caros (1), tratamiento (1),
tratamiento contra el cancer (1), hay quimicos
que matan (1), terapias quimicas (1), medicina
(1), un tratamiento que conocen los médicos (1),
medicamentos quimicos

15

Miedo y amenaza

Miedo (1), temor (1), pena (1)

Muerte

Muerte (2), proceso para alargar la vida (1), no
es una cura (1), infaltable, si no lo hace se puede
morir (1)

Otros sintomas

Diarrea (2), mareo (2), debilidad (2), deteriora
los huesos (1), quema la piel (1), falta de apetito
(1), baja de defensas (1), ampollas en la boca (1),
perder las ganas de comer (1), mucho desaliento
(1), cansancio (1), pérdida de belleza (1), asco
)

16

Esperanza/optimismo

Lo que existe para ayudar con lo del cancer (1),
una esperanza (1), una oportunidad (1), lo que
tienen para ofrecer los doctores (1), lo que saben
los doctores con la radio (1), evolucion (1),
voluntad (1), fuerza (1), mejoramiento (1),
resistencia (1), esperanza de que cure (1), ayuda
para que luego se pueda hacer una operacion sin
tanto riesgo (1), ayuda (1), esperanza (1), como
muy bueno ese tratamiento (1)

15

15 0 0

Curativa

Curacion (2), cura el cancer (1), lo tnico que
tienen para esta enfermedad (1), cura para el
cancer (1), sirve para que se mejore del cancer
(1), detener la enfermedad (1), curar (1), posible
curacion (1)

Propiedades de la
quimioterapia

Complicaciones (2), malestar (2), lo acaba a uno
mentalmente (1), dafiino (1), maltrata (1),
desintegra (1), produce otras enfermedades (1),
destruccién (1), es como fumigar las células
buenas (1), reducir la enfermedad (1), quemar la
enfermedad (1), ataca las defensas del cuerpo
(1), quema células residuales después de la
cirugia (1), estabilizacion del tumor (1), fuerte
(1), més fuerte para los nifios (1)

18

Ambiente hospitalario

Hospitalizacion (3), sala de quimioterapia (1)

Otros

Pena (1), hambre (1), familia (1), conocimiento
del médico (1)

Total:

114

40 74 0

Porcentaje:

100,0

351 64,9 0
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Anexo 9 capitulo 2. Asociaciones libres sobre la Medicina Popular efectuadas por los
familiares de los pacientes oncoldgicos (Parte 1)

B SENTIMIENTO/EMOCION ASOCIADOS
CATEGORIA PALABRAS/FRASES ASOCIADAS FRECUENCIA

POSITIVO NEGATIVO NEUTRO

Defensas (2), fortaleza (1), sirve para subir las

defensas (1), lo que le hace a mi mami subrir

las defensas (1), la medicina popular esta 6 6 0 0
dando resultados e inclusive contrarresta la

quimio y recupera energia (1)

Fortalece
defensas

Naturaleza (3), natural (2), naturalidad (1),
que proviene de las plantas y de la naturaleza
(1), medicina natural (1), son solo naturales

@)

Natural

Conocimiento de las abuelas, del campo y

ellas vivian mucho tiempo (1), sabios de los

pueblos (1), tradiciones (1), la herencia de las

abuelas (1), creencias (1), popular (1), 10 9 1 0
hierbateros (1), brujeria (1), recetas que

dependen de cdmo las utilice la persona (1),

précticas (1)

Creencias y
tradicion

Fé (7), confianza (2), fé para los pacientes con
cancer (1), confiar en la naturaleza (1),
confiar en Dios (1), la fé que uno le ponga
también ayuda (1), depende de la fé (1), nos
da mucha fé porque estamos muy pegados de
Dios, de los médicos y de esta ayuda (1)

Fé

Calmante (2), alivio (1), ayuda (1), estabilidad
Paliativo (1), remediar (1), sobrellevar (1), mantener 0 0 0 0
estable (1), facilidades (1)

No hace dafio (1), hay remedios caseros que
no dafian como la quimio las plaquetas (1), la
Inofensivo quimio dafia mas que los caseros (1), no 4 4 0 0
hacen dafio como los quimicos de la
quimioterapia (1)

Cuidado por  Ayuda (2), lo que uno les hace con mucho
parte de la amor (1), contribuciones por parte de la 6 6 0 0
familia familia (1), lucha (1), apoyo (1)

Curacion (3), sanacion (1), ayudar a curar (1),

Curativa efectividad (1), cura (1)

Alternativa  Alternativa (1) 1 1 0 0

Desconfianza (1), dudas sobre si son 0 no
efectivos (1), deseos o interés en hacerlos (1),
si uno supiera que si sirven (1), no tengo fé en
Incredulidad  eso (1), dudas (1), no sirve de nada (1), no es 9 1 8 0
bueno (1), estafa (1), pesar con mi mama
porque ella no mejora asi haga otras cosas
ademas de la quimioterapia (1)

Dificil acceso (1), ignorancia (1), econémicos

Otros (1), dinero (1), psicolégico (1) 5 3 2 0
Total: 65 53 11 1
Porcentaje: 100,0 81,5 16,9 15
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Anexo 10 capitulo 2. Asociaciones libres sobre la Medicina Popular efectuadas por los
familiares de los pacientes oncoldgicos (parte I1)

SENTIMIENTO/EMOCION

- - ASOCIADOS
CATEGORIA SUB-CATEGORIAS PALABRAS/FRASES FRECUENCIA

ASOCIADAS
POSITIVO NEGATIVO NEUTRO

Frutas (2), guanébana (1), jugos

Frutas de frutas (1) 4 4 0 0
. Hierbas (2), eucalipto fino (1),
Hierbas y plantas plantas medicinales (1) 4 4 0 0
Verduras y cereales Verduras (1) 1 1 0 0
Remedios
naturales o Sangre de chulo (2), sangre de
caseros Animales paloma (1), sangre de culebra 6 6 0 0

cascabel (1), vibora (1), chulo
1)

Miel y sébila (2), agua de
Preparaciones caseras  Anamu (1), remedios caseros 5 5 0 0
(1), alimentos (1)

Preparaciones Formulas que venden de

comerciales catalogo (1), vino de Goche (1) 2 2 0 0
Total: 22 22 0 0
Porcentaje: 100 100 0 0
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Anexo 11 capitulo 2. Relato de un familiar sobre el ritual del consumo del chulo y su
participacion en él

"Me dijeron que le consiguiera un chulo y le diera entones yo decia pero dénde y me
dijeron acé en Bogota esos son faciles de conseguir pero esos bichos estan
contaminados yo que le voy a dar esa porqueria pues es mas facil conseguirlos en el
campo entonces por alla un amigo , iba pasando por un caminito y cerca al caminito
hay una pefia entonces ellos alla sacan sus polluelos entonces que una muchacha iba
pasando y dijo me encontré un animalito y eso era como un currucl entonces era muy
bonito y a lo que me vio hizo wow entonces mi mama me dijo pendeja y por qué no lo
cogio, y yo para que me picara entonces vino y le dijo a unos chinos que se habia
encontrado a un currucu que si podian ir a cogerlo y el bichito estaba todavia en el nido
no se habia ido y fueron y lo atraparon con un costal 0 no sé con qué lo cogieron lo
cierto es que lo cogieron y se lo llevaron a mi mama entonces ahi mi mama lo cuido
como una semana y le echaba carnecita le echaba granitos y aprendi6 a comer y
entonces yo estaba aca en Bogota y me fui para la casa y me dice que me tiene un
pajarito para Gy ese bicho qué es que yo no lo conozco y dice es un chulo que me dicen
que para hacerle a G que habia que sacarle la sangre con mucho cuidado y que
licuarsela eso toco licuarsela con miel de abejas, con uvas, con moras y con cola
granulada y vino de uvas y le hice eso y a medida que va saliendo la sangre la iba
batiendo para que no se coagularay ya a lo que termine saque el poquito que salié
porque es muy poquita la sangre que sale entonces ya le saque esa sangresita ya tenia el
batido de las demés cosas y lo endulce y le dije tdmeselo apenas le sali6 un vasito y se
tomo eso y a caminar se ha dicho" (3: 131). "Por lo que es la sangre si usted se detiene
le puede dar un infarto lo ataca, ahi si no entiendo bien esa parte, entonces me dijo lo
primero que usted tiene que hacer es apenas le dé eso mandelo a caminar ojala unos 10
minutos 0 mas ni acostarse ni nada y luego usted lava el pisco lo lava bien lavado y le
preparay lo pone a cocinar hasta que se deshaga todo y asi lo hice, le hice un caldito
con platanos verdes, con espinacas con cosas de la casa, le hice el caldito y cuando
Ilego ya le tenia su sopa lista y le saque todos los huesos y le di la sola carnecita pulpita
y le servi y se comié dos platos de ese sudado y dijo esta vaina me hizo sudar" (3: 134).
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Anexos capitulo 3

Anexo 1 capitulo 3. Caracteristicas de los miembros del equipo de salud

NUmero de miembros del equipo de salud 22
Sexo

Femenino 16

Masculino 6

Edad en afios

18a40 11
41 a60 9
> 60
Estado civil
Soltero 10
Casado/en union libre 12
Tiempo trabajando con pacientes oncolégicos

Entre 1y 5 afios 5
Entre 6 y 10 afios 12
Entre 11 y 20 afios 3
30 afios 0 mas 2

Ocupacién en el equipo de salud
Médico general
Cirujano oncologo
Hemato-oncé6logo
Oncélogo clinico
Enfermero profesional
Auxiliar de enfermeria
Psicélogo

W 0 Ol P, NN P DN
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Anexo 2 capitulo 3. Protocolo de entrevista en profundidad para el personal de salud
PROTOCOLO DE ENTREVISTA EN PROFUNDIDAD

PERSONAL DE SALUD

Descripcion

Objetivo: Evaluar en profundidad las representaciones sociales de la medicina popular en el personal de salud, su experiencia
con esta en el manejo del paciente oncolégico y la valoracién que hace de ella.

Poblacién: Profesionales de la salud o personal paramédico que sean parte del equipo de cuidado del paciente oncoldgico.

PARTE I. INSTRUCCIONES PARA EL ENTREVISTADOR

Esta es una entrevista semiestructurada 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. Indicara
que de esta manera podra ponerle toda la atencidn requerida y no se distraerd en escribir todas sus respuestas. También
indicard que esa grabacion es sdlo 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 excepcion, el entrevistador serd respetuoso de toda la informacion proporcionada por el personal de salud. No emitird
opiniones ni juicios de valor y estar4 siempre atento a animar y motivar la conversacion. Siempre tranquilizard al entrevistado
con respecto a la confidencialidad de la informacion que esté 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 méas conveniente de acuerdo con su interés y con las caracteristicas del proceso
evaluativo.

PARTE Il. PREGUNTAS PARA LA ENTREVISTA

A continuacidn se presenta el esquema que se tendrd en cuenta para el desarrollo de la entrevista en profundidad. Es
importante que el entrevistador motive la narracién con base en las preguntas estimulo (1-8) y realice las preguntas que sean
necesarias para 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 uso de la Medicina Popular
entre los pacientes oncologicos.

1. Hableme acerca de la experiencia que ha tenido con la Medicina Popular desde que esta trabajando en el
ambito de la Oncologia.

2. ¢Qué piensa usted acerca del uso de la Medicina Popular entre los pacientes oncolégicos?

3. ¢Qué efectos tiene la Medicina Popular?
a. En el paciente oncologico y su familia
b. En el cancer
c. Enel tratamiento oncoldgico
d. ¢Por qué cree usted que los pacientes usan este tipo de Medicina?

4. ¢ Qué practicas ha escuchado que realizan los pacientes?

¢Para qué cree usted que realizan los pacientes estas préacticas populares?

6. ¢Usted le pregunta a sus pacientes acerca de las practicas populares o de otro tipo diferente al alopatico que
realiza?

7. ¢Enqué momento cree usted que aparece la idea de realizar Medicina Popular para el cancer?

o
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8. ¢Queé factores considera usted que estan asociados a la realizacidn de las practicas populares para el cancer?

PARTE I11l. OTRAS PREGUNTAS REALIZADAS: Hace referencia a las preguntas que le permiten al entrevistador
profundizar en algdn 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 3 capitulo 3. Asociaciones libres

Por favor siga las instrucciones que aparecen a continuacién. Asegurese de hacer todos los pasos
completos:
5. Escribaen el cuadro todas las palabras que se le vengan a la cabeza cuando usted
escucha la palabra: CANCER.

6. Finalmente, al frente de cada palabra ponga el signo + si la emocidn o el sentimiento con

el que asocia esta palabra es positivo. ponga el signo — si la emocion o el sentimiento con
el que asocia esta palabra es negativo o el signo = si la palabra le es indiferente.

CANGCER
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Por favor siga las instrucciones que aparecen a continuacion. Asegurese de hacer todos los pasos

completos:
5. Escribaen el cuadro todas las palabras que se le vengan a la cabeza cuando usted
escucha la palabra: QUIMIOTERAPIA.

6. Finalmente, al frente de cada palabra ponga el signo + si la emocion o el sentimiento con

el que asocia esta palabra es positivo. ponga el signo — si la emocion o el sentimiento con
el que asocia esta palabra es negativo o el signo = si la palabra le es indiferente.

UUITIOMERAR
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Por favor siga las instrucciones que aparecen a continuacion. Asegurese de hacer todos los pasos
completos:

5. Escribaen el cuadro todas las palabras que se le vengan a la cabeza cuando usted
escucha la palabra: REMEDIOS CASEROS-MEDICINA POPULAR O MEDICINA
NATURAL.

6. Finalmente, al frente de cada palabra ponga el signo + si la emocion o el sentimiento con

el que asocia esta palabra es positivo. ponga el signo — si la emocion o el sentimiento con
el que asocia esta palabra es negativo o el signo = si la palabra le es indiferente.

Nl il
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Anexo 4 capitulo 3. Familias, categorias y subcategorias emergentes del analisis de
entrevistas en profundidad y asociaciones libres realizados con los miembros del equipo
de salud que atiende al paciente oncolégico

FAMILIA CATEGORIAS SUB-CATEGORIAS

Nivel sociocultural del paciente y/o de la familia
El origen campesino

Nivel educativo del paciente y de la familia
Estrato economico bajo

L Factores sociodemograficos

.
o

)

Creencias populares acerca del cancer, del tratamiento
oncologico y de la muerte

Cancer, muerte

Vulnerabilidad del paciente y/o de su grupo de apoyo
Fé del paciente y de sufamilia

Esperanza

I Factores personales

e w0

FACTORES DEL PACIENIE + 3 e
Sufrimiento

2 Sensacion de alivio/bienestar con el uso de los remedios
naturales o caseros

3. Angustia

4. Miedo que siente el paciente y/o sufamilia frente al

o cancer, a sutratamiento y a la muerte

)
o -

II.  Factores emocionales

1 Accesibilidad a los remedios naturales o caseros

IV.  Factoresfamiliares y sociales Familia como p deluso y de d
J naturales o caseros

Testimonio/confianza

=)

s

T s Los dios para el cancer inutil
7 L Invalidacion que hace el personal dela 22 Los remedios naturales o caseros soninofensivos
salud de la Medicina popular r 3. Los remedios naturales o caseros son dafiinos
4. Los remedios naturales o caseros no afectan en nadala quimioterapia
= 15k Los remedios populares interfieren de manera negativa conla quimioterapia
I La comunicacion entre el personal de salud y : Agresiva
3 58 A5 2 L 2 Que genera temor
el paciente y la familia en relacion conla 2 Indif.
lizacion de = z 3: erente/no se comprometen
s 44 Pemmisiva/comprensiva/gentil
FACTORES 21:1&5;!150.\7.-\1. DE M. Ausenciade indagaciénpor parte del

personal de salud sobre el uso de Medicina
Popular

IV.  Legitimar la toma de remedios naturales o
caseros

V. Opinion negativa hacia los remedios
naturales o caseros por parte del personal de
salud

VL Opinién ambivalente hacia los remedios
naturales o caseros por parte del personal de
salud
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FAMILIA

FACTORES DEL CANCER

FACTORES DE LA MEDICINA
POPULAR

FACTORES DEL
TRATAMIENTO CON
QUIMIOTERAPIA

REMEDIOS CASEROS

CATEGORIAS SUB-CATEGORIAS
Momento dentro de 1a experiencia conel 71 L Impacto diagnostico
cancer en el que el familiar promueve o el 2 Impacto prondstico negativo
pacienteinicia el uso de remedios naturales o 3, Ante el fracaso terapéutico
caseros 4. Durante la quimioterapia
Muerte
Costos de los remedios caseros o naturales

s 1 4, Curar el cancer
SupuesAtos efect?s de los?emedxos pop.mares | 2. Sibis: defasiaas
en el cancer segun el paciente y 1a familia 3. Aliviar al paciente
Dolor fisico y sufrimiento
4 L Curar el cancer
Miedo v amenaza 2 Subir defensas
. I 3. Aliviar al paciente
Hospitalizacién y tramitologia =
Efectos secundatios L Nauseas y vomito
2. Alopecia
3: Malestar y cambios fisicos
4. Otros sintomas
Curativa
Esperanza
Animales

Frutas, verduras, plantas y mezclas de
alimentos/preparaciones caseras
Preparaciones comerciales

Otros

CATEGORIAS

Actores que recomiendan remedios naturales o
caseros

Abandono del tratamiento oncologico

Los pacientes y sus familiares consideran que
los remedios naturales o caseros son
inofensivos

Apuestaala vida

Estafa/engafio

Incredulidad

Indagacionpor parte del personal de salud
sobre el uso de remedios naturales o caseros

Ocultar al médico el uso de remedios caseros
Placebo
Realidad

La actitud positiva del paciente lo protege
durantela enfermedad y el tratamiento
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Anexo 5 capitulo 3. Asociaciones libres sobre el cancer efectuadas por el personal de
salud

SENTIMIENTO/EMOCION
ASOCIADOS

CATEGORIA PALABRAS/FRASES ASOCIADAS FRECUENCIA
POSITIVO NEGATIVO NEUTRO
Muerte (14), agonia (3), muerte (premio a la
lucha del paciente (1), agonia (1), enfermedad
Muerte mortal (1), el final (1), todo se acabo (1), final de 24 1 23 0
la vida (1), camino a la muerte (1)
Dolory Sufrimiento (12), dolor (8), impotencia total (1), 24 0 24 0
sufrimiento amargura (1), tragedia (1), aislamiento (1)
Familia (4), solidaridad (1), apoyo familiar (1),
familia: ahora es él, ;,después quién? (1),
Familia relaciones familiares (1), dafio familiar (1), 13 10 3 0
cuidado (1), tragedia familiar (1), unién (1),
acompafante (1)
Tratamiento (1), medicamentos (1),
Tratamiento quimioterapia (1), avances médicos (1), alivio 6 5 1 0
del dolor (1), pinchazos (1)
Enfermedad Enfermedad (11), diagnéstico (1), enfermedad 14 1 13 0
grave grave (1), enfermo (1)
. No seguir adelante (1), dificultades (1), negocio
Pesimismo de los laboratorios (1), no se cura (1) 4 0 4 0
Oportunidad de renacer (1), sensibilidad (1),
conocer a muchas personas (1), aprender cosas
Espiritualidad y  que estando sano no podria conocer (1), cambios 9 9 0 0
afecto positivo en el estilo de vida (1), aprendizaje (1), pensar
(1), verdad (1), espiritualidad (1), consuelo
religioso (1)
Miedo y Angustia (3), desafio (3), incertidumbre (2), 12 3 9 0
amenaza miedo (2), reto (1), temor (1)
Sintomas y Malestar (4), deterioro (2), vomito (1), nduseas
evolucion del 1), czfugia del cabelllo_(l), deterlorg (_1), cambios 14 0 14 0
. fisicos (1), agonico (1), prondstico (1),
céancer PN
metéstasis
Oportunidad (5), esperanza (3), vida (2),
Esperanza posibilidad de mejoria (1), prolongacion de la 14 14 0 0
vida (1), experiencia a superar (1),fortaleza (1)
Existencialismo ¢Por qué a mi? (1), ;Qué hice? (1) 2 0 2 0
Hospitalizacion Hospitalizacion (2) 2 0 2 0
Tristeza (7), soledad (3), ira/rabia (2), compasion
Emociones (2), rechazo (1), injusticia (1), decepcion (1),
sentimientog malgenio (1), desesperanza (1), depresion (1), 24 2 22 0
dependencia (1), incomodidad (1),
responsabilidad (1), bondad (1)
Total: 162 45 117 0
Porcentaje: 100 27,8 72,2 0,0
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Anexo 6 capitulo 3. Indices de neutralidad y de polaridad calculados para las
asociaciones libres realizadas por los miembros del equipo de salud que atiende al
paciente oncolégico frente a las palabras estimulo cancer, quimioterapia y medicina

popular
CANCER
- . NUMERO .
NUMERO DE NUMERO DE NUMERO | - :
PERSONAL DE INDICE DE p INDICE DE -
PALABRAS PALABRAS TOTAL DE INTERPRETACION INTERPRETACION
DE SALUD NEUTRAS POSITIVAS PALABRAS | or " pono | POLARIDAD NEUTRALIDAD
NEGATIVAS
1 0 3 6 9 -0,33 Connotacion 1 Baja neutralidad
negativa
2 0 4 14 18 -0,56 Connotacion 1 Baja neutralidad
negativa
3 0 1 3 4 -0,50 Connotacion 1 Baja neutralidad
negativa
4 0 2 4 6 -0,33 Connotacion -1 Baja neutralidad
negativa
5 0 8 0 8 1,00 Connotacion -1 Baja neutralidad
positiva
6 0 2 5 7 -0,43 Connotgcmn -1 Baja neutralidad
negativa
Connotacion . .
7 0 0 10 10 -1,00 negativa -1 Baja neutralidad
Connotacion . .
8 0 1 7 8 -0,75 positiva -1 Baja neutralidad
9 0 0 5 5 -1,00 Connotgcmn -1 Baja neutralidad
negativa
10 0 0 5 5 -1,00 Connotacion -1 Baja neutralidad
negativa
11 0 0 6 6 -1,00 Connotacion -1 Baja neutralidad
negativa
12 0 3 1 4 0,50 Connotacion 1 Baja neutralidad
positiva
Connotacion . .
13 0 0 12 12 -1,00 negativa -1 Baja neutralidad
Connotacion . .
14 0 3 4 7 -0,14 negativa -1 Baja neutralidad
15 0 3 3 6 0,00 Connotacion -1 Baja neutralidad
neutra
16 0 0 5 5 -1,00 Connotacion -1 Baja neutralidad
negativa
17 0 0 6 6 -1,00 Connotacion -1 Baja neutralidad
negativa
18 0 0 5 5 -1,00 Connotacion 1 Baja neutralidad
negativa
Connotacion . .
19 0 0 4 4 -1,00 negativa -1 Baja neutralidad
Connotacién . .
20 0 5 2 7 0,43 positiva -1 Baja neutralidad
21 0 4 2 6 0,33 Connotacion 1 Baja neutralidad
positiva
22 0 2 1 3 0,33 Connqtgmon -1 Baja neutralidad
positiva
23 0 4 2 6 0,33 Connotacion 1 Baja neutralidad
positiva
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Connotacién

24 0 5 3 8 0,25 o -1 Baja neutralidad
positiva
25 0 3 4 7 -0,14 Connotacion 1 Baja neutralidad
negativa
26 0 6 1 7 0,71 Connqtfamon -1 Baja neutralidad
positiva
FRECUENCIA | PORCENTAJE
Connotacion
neutra 1 3’85
Connotacion
positiva 9 34,62
Connotacion
negativa 16 61,54
Dato perdido 0 0,00
TOTAL 26 100,00
QUIMIOTERAPIA
. . NUMERO .
NUMERO DE NUMERO DE NUMERO | ¢ :
PERSONAL DE INDICE DE . iNDICE DE .
PALABRAS PALABRAS TOTAL DE INTERPRETACION INTERPRETACION
DE SALUD NEUTRAS POSITIVAS PALABRAS | oo bmns | POLARIDAD NEUTRALIDAD
NEGATIVAS
Connotacion . .
1 0 3 5 8 -0,25 negativa -1 Baja neutralidad
Connotacion . .
2 0 8 4 12 0,33 positiva -1 Baja neutralidad
3 0 3 0 3 1,00 Connqtfacmn -1 Baja neutralidad
positiva
4 0 3 3 6 0,00 Connotacion -1 Baja neutralidad
neutra
5 0 2 1 3 0,33 Connotacion -1 Baja neutralidad
positiva
6 0 3 4 7 -0,14 Connotacion 1 Baja neutralidad
negativa
Connotacion . .
7 0 3 4 7 -0,14 negativa -1 Baja neutralidad
Connotacion . .
8 0 2 4 6 -0,33 negativa -1 Baja neutralidad
9 0 1 5 6 -0,67 Connotgmon -1 Baja neutralidad
negativa
10 0 0 6 6 -1,00 Connotacion -1 Baja neutralidad
negativa
11 0 0 8 8 -1,00 Connotacion -1 Baja neutralidad
negativa
12 0 0 6 6 -1,00 Connotacion 1 Baja neutralidad
negativa
Connotacion . .
13 0 1 11 12 -0,83 negativa -1 Baja neutralidad
Connotacion . .
14 0 3 4 7 -0,14 negativa -1 Baja neutralidad
15 0 3 2 5 0,20 Connqt_amon -1 Baja neutralidad
positiva
16 0 0 5 5 41,00 Connotacion 1 Baja neutralidad

negativa
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Connotacién

17 0 1 4 5 -0,60 - -1 Baja neutralidad
negativa
18 0 4 0 4 1,00 Connqt_acmn -1 Baja neutralidad
positiva
19 0 2 2 4 0,00 Connotacion 1 Baja neutralidad
neutra
20 0 4 4 8 0,00 Connotacion 1 Baja neutralidad
neutra
21 0 1 4 5 -0,60 Connotacion 1 Baja neutralidad
negativa
22 0 3 1 4 0,50 Connotacion 1 Baja neutralidad
positiva
23 0 5 1 6 0,67 Connqt_acmn -1 Baja neutralidad
positiva
24 0 3 5 8 -0,25 Connotacion 1 Baja neutralidad
negativa
Connotacion . .
25 0 2 3 5 -0,20 negativa -1 Baja neutralidad
26 0 3 2 7 0,14 Connqtfacmn -0,71 Baja neutralidad
positiva
FRECUENCIA | PORCENTAJE
Connotacion
neutra 3 11'54
Connotacién
positiva 8 30,77
Connotgicién 15 5769
negativa
Dato perdido 0 0,00
TOTAL 26 100,00
MEDICINA POPULAR
. . NUMERO ’
NUMERO DE NUMERO DE NUMERO : :
PERSONAL DE INDICE DE . INDICE DE P
PALABRAS PALABRAS TOTAL DE INTERPRETACION INTERPRETACION
DE SALUD NEUTRAS POSITIVAS PALABRAS PALABRAS POLARIDAD NEUTRALIDAD
NEGATIVAS
Connotacion . .
1 0 2 1 3 0,33 positiva -1 Baja neutralidad
2 0 5 3 8 0,25 Connqt_amon -1 Baja neutralidad
positiva
3 0 1 2 3 -0,33 Connotacion -1 Baja neutralidad
negativa
4 0 6 1 7 0,71 Connotacion -1 Baja neutralidad
positiva
5 0 1 3 4 -0,50 Connotacion 1 Baja neutralidad
negativa
Connotacion . .
6 0 1 4 5 -0,60 negativa -1 Baja neutralidad
Connotacion . .
7 0 3 1 4 0,50 positiva -1 Baja neutralidad
8 0 2 4 6 -0,33 Connotacion 1 Baja neutralidad
negativa
9 0 1 4 5 20,60 Connotacion 1 Baja neutralidad

negativa
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Connotacién

10 0 0 6 -1,00 - -1 Baja neutralidad
negativa
11 0 5 5 1,00 Connqt_acmn -1 Baja neutralidad
positiva
12 0 3 3 1,00 Connqtfamon -1 Baja neutralidad
positiva
13 0 4 8 0,00 Connotacion 1 Baja neutralidad
neutra
14 0 6 6 1,00 Connotacion 1 Baja neutralidad
positiva
15 0 3 5 0,20 Connotacion 1 Baja neutralidad
positiva
16 0 2 5 -0,20 Connotacion 1 Baja neutralidad
negativa
17 0 0 4 -1,00 Connotacion 1 Baja neutralidad
negativa
Connotacion . .
18 0 2 2 1,00 positiva -1 Baja neutralidad
19 0 2 3 0,33 Connqtfacmn -1 Baja neutralidad
positiva
20 1 1 5 -0,40 Connotacion -0,6 Baja neutralidad
negativa
21 0 4 6 0,33 Connotacion -1 Baja neutralidad
positiva
22 0 2 4 0,00 Connotacion -1 Baja neutralidad
neutra
Connotacion . .
23 0 5 9 0,11 positiva -1 Baja neutralidad
Connotacion . .
24 0 0 7 -1,00 negativa -1 Baja neutralidad
25 0 1 4 -0,50 Connotgmon -1 Baja neutralidad
negativa
26 0 0 0 No aplica No aplica No aplica No aplica
FRECUENCIA PORCENTAJE
Connotacion
neutra 2 7,69
Connotacion
positiva 12 46,15
Connotacion
negativa 1 42,31
Dato perdido 1 3,85
TOTAL 26 100,00

226




Anexo 7 capitulo 3. Asociaciones libres sobre la quimioterapia efectuadas por los
miembros del equipo de salud

SENTIMIENTO/EMOCION

CATEGORIA PALABRAS/FRASES ASOCIADAS FRECUENCIA ASOCIADOS
POSITIVO NEGATIVO NEUTRO
Dolor (6), sufrimiento (4), depresién (2), tristeza
(2), decepcion (1), desolacion (1), soledad (1),
dejar todo atras y dedicarse a la enfermedad (1),
Dolor fisico aungue sabemos que es el tratamiento de primera
rrisicoy opcidn, desafortunadamente es muy largo y 19 0 19 0
sufrimiento
engorroso y no todas las veces da buenos
resultados. Lo Gnico que hace es alargar la
existencia y en algunos casos proporcionar
calidad de vida (1), lastima (1)
Nal'Jse.as y Nauseas (8), vomito (7) 15 0 15 0
vomito
Alopecia Caida del cabello (6), alopecia (2), calvicie (1) 9 0 9 0
Malestar general (3), malestar (3),
Malestar y complicaciones (2), cambios fisicos (2), malestar 13 0 13 0
cambios fisicos fisico (1), sentirse morir (1), fealdad (1),
molestia (1)
Miedo Miedo (2), agresion (1), arma de doble filo (1),
amenaz); cambios de habitos (1), temor (1), incertidumbre 9 1 8 0
(1), ansiedad (1), desafio (1)
Tratamiento (10), medicamentos (4),
disminucion del cancer (1), manejo de la
enfermedad (1), medicina (1), combinacién de
Tratamiento medlga{nentos (1)’, a!ta toxicidad (1), tratamiento 27 3 24 0
médico (1), quimicos (1), tratamiento de la
enfermedad (1), medicamentos fuertes (1), dosis
(1), procedimiento médico (1), desarrollo
cientifico (1), paliacion (1)
Esperanza (5), oportunidad (2), opcién (1),
Esperanza oportunidad de vida (1), fé (1), bienestar (1), 12 12 0 0
esfuerzo (1)
Efectos secundarios (3), diarrea (2), falta de
Otros sintomas apetito 2), |nfgcu0nes (1), neuropatias (1), 12 0 12 0
inmunosupresion (1), efectos colaterales (1),
comorbilidad (1)
. Curacion (8), vida (4), cura (2), solucion (1),
Curativa alternativa (1), salvacion (1), salud (1) 18 18 0 0
. Hospitalizacion (3), tiempo (2), hospital (1),
HOSpItEEhZ&CIE)n tramitologia (1), lucha (1), tramites (1), 11 1 10 0
y tramitologia S . ) L
privacion y aislamiento (1), paciencia (1)
Toca (1), autoestima (1), apoyo (1), problema
Otros (1), dificultades familiares (1), conocimiento (1), 8 1 7 0
manejo de las dificultades (1), admiracion (1)
Total: 153 36 117 0
Porcentaje: 100 23,5 76,5 0
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Anexo 8 capitulo 3. Citas de los miembros del personal de salud sobre las préacticas de
Medicina Popular basadas en animales que realizan los pacientes oncoldgicos

"Ah si, con la sangre de chulo, con la de culebras, eso fue el otro dia un sefior de Yopal
que dijo que all& en su pueblo le conseguian la sangre de cascabel, que eso si es muy
efectivo” (AEL: 18). "Dicen que en un vaso, la dejan al sereno y luego se la toman.
Luego les pregunto qué hacen para quitar el sabor a sangre, y me responden que se
toman un agua de panelay con eso tienen" (AE1: 20).

"Otra sefiora me contaba, era del Huila, que tomandose la hiel del cabro negro,
mataban el chivo e inmediatamente lo rajaban a buscarle la hiel y se tomaba el liquido
de la hiel y que se tomaba algo para pasarse el sabor"” (AE4: 7).

"[...] te dicen que también la sangre de chulo que eso tienen que coger el chulo en una
temporada, beber la sangre, después tomar un caldo con la carne del chulo™ (AE5: 4).

"[...] pues los pacientes asumen que tomando ciertos remedios caseros, como son la
sangre de la paloma, que la sangre del chulo™ (EJ3; 11: 25).

"Ahora estda muy de moda también el famoso veneno del escorpion [...]" (EJ3; 11:5).

"También algunos contaban por ejemplo que habian comido, o culebra, o sangre de
culebra, o sangre de chulo, o el mismo chulo, o con determinadas recetas o determinada
frecuencia. Algunos decian no es que al principio tomaba la sangre de un chulo una vez
por semana Yy luego ya, que una vez cada 15 dias, luego una vez al mes, asi como una
formula entre comillas “magistral” de esto. Otros lo hacian con sapos, con cucarachas,
cosas asi, de todo hay un poco" (M2; 15: 13).

"Pienso que lo que mas hacen ellos es lo del chulo, es lo tipico, es lo que més se ve"
(PS1; 20: 6). Si, si. Ellos cuentan que supuestamente van a mataderos, que tiene que
tomarse el caldo con la sangre caliente. Que la sangre primero y luego el caldo, a horas
especificas, presas especificas. Todos tienen su creencia especial segin como fue hecho.
A menos de que consigan una persona que lo sepa hacer muy bien y que lo tenga todo
completamente organizado, ellos generalmente hacen lo que les dicen donde matan los
chulos o donde los venden que generalmente son sitios que son cerca de los basureros”
(PS1; 20: 8).
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Anexo 9 capitulo 3. Citas de los miembros del personal de salud sobre las préacticas de
Medicina Popular basadas en Frutas, verduras, plantas y mezclas de diversos alimentos
que realizan los pacientes oncoldgicos

"Para la leucemia he oido que toman uvas isabelinas y mucho el jugo de esas uvas [...]"
(AE4: 10).

"[...] que las frutas para subir las defensas, que la fresa, que la mora [...]" (AE3: 6).

"Medicamentos que venden en tiendas naturistas como la equinacea [...] una frutica
que es parecida a la uva que no me acuerdo bien el nombre y hierbas™ (AE6: 23).

" Ahora todo el mundo busca las defensas e inmunoterapia. Aqui en Colombia que todo
es mas folcldrico de habla de ufia de gato, del noni, de sangre de chulo, y es muy dificil
que la gente entienda que no pueden gastar el dinero en grande en estas cosas"” (M5;
18: 7).

" Hay algo que yo personalmente no lo he investigado pero se lo toman todos y es el

jugo de guanabana [...] Muchos dicen, no yo me voy a tomar el chulo, la guanabana, el
jugo de noni" (M4; 17: 6).

229



Anexo 10 capitulo 3. Citas de los miembros del personal de salud sobre las practicas de
Medicina Popular basadas en preparaciones comerciales y otras tradiciones que realizan
los pacientes oncoldgicos

Preparaciones comerciales:

"Bueno, uno se mete por internet, la sefiora nos trajo un frasquito, ellos eran de Yopal, entonces vino el pap4, un
sefior de la tercera edad, ella estuvo con quimio y él todo el tiempo la acompafio, hasta que el sefior se enfermd,
ya no pudo méas y tuvo que devolverse a Yopal y quedé ella solita aca. Estaba bien, salid y de pronto hizo una
recaida terrible, ingresé muy mal, entonces ellos llegaron aca con su Factor de Transferencia, que el doctor
fulanito de tal se lo habia mandado y que no dejaba que le pusieran antibi6ticos ni nada, porque eso era lo que
la tenia enferma a ella y que estaba comprobado que el Factor de Transferencia curaba la leucemia. Yo, hasta
ese dia conoci el Factor de Transferencia, eso fue hace dos arios, me meti a internet y decia “es calostro bovino
y le echan otras cosas”. Mira, si eso es lo que cura la leucemia, entonces la industria farmacéutica estd
perdiendo el tiempo, su investigacion, de paso toda su inversién y su dinero, pues esto no ha demostrado que sea
una cura. Obviamente nosotros somos los intermediarios, pues el que hace todo es el especialista. EI Dr. C que
es el especialista, él no permite nada de esto" (M3; 16: 11).

"[...] t¢ Ganoderma que es un café de un hongo que se llama Ganoderma y que sirve supuestamente para curar
el cancer y otra cantidad de enfermedades. También se lo toman" (PS2; 21: 30). "Pues digamos que los que son
bebidos, pues se trata de infusiones o de aguas que los pacientes consumen y justamente el Ganoderma por
ejemplo se divide el sobresito en varias tomas porque es muy costoso, una caja vale como ciento veintemil pesos
y dividen los sobres dependiendo del momento de la enfermedad. Por ejemplo, al principio, cuando el paciente
estd muy enfermo se toma un sobre en la mafiana y otro en la tarde; y a medida que uno va mejorando entonces
ya se toma medio en la mafiana y medio en la tarde y asi dura mas la cajita” (PS2; 21: 33).

Otros remedios:

"La pomada verde, esa es mucho lo que se ve en los abuelos, también se colocan periddicos dizque porque eso
saca el frio" (AE1: 22).

"Yo he escuchado hasta de pacientes que se toman su propia orina en ayunas" (EJ1; 9: 26).
"Hasta habia un paciente que se tomaba los orines no me acuerdo de qué animal” (EJ2; 10: 10).
"[...] esencias florales, goticas y todo eso" (EJ4; 12: 21).

"[...] orinoterapia que tomando orines dos veces al mes y bariandose la cara una vez al mes con orines [...]"
(EJ5; 13: 4).

"[...] hay otros que se han puesto unas vacunas experimentales de la Universidad Manuela Beltran, hay otros
que se ponen ampollas de vitamina C en cantidades durante tiempo, hay otros que se ponen unos sueros que
ellos llaman revitalizantes que no tengo ni idea qué tendran, hacen mucho una terapia que se llama gestalt que
es una terapia alternativa[...]" (M6; 19: 23).
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Anexo 11 capitulo 3. Categoria “remedios naturales o caseros” que emerge como
producto de las asociaciones libres sobre la Medicina Popular efectuadas por el personal

de salud
SENTIMIENTO/EMOCION
- - PALABRAS/FRASES ASOCIADOS
CATEGORIA SUB-CATEGORIAS ASOCIADAS FRECUENCIA
POSITIVO NEGATIVO NEUTRO
Frutas Noni (1), frutas (1) 2 1 1 0
Hierbas y plantas Plantas (1) 1 0 0 1
Animales Sangre de chulo (1), sangre de 2 1 1 0
culebra (1)
Remedios

naturales o Estimulantes de la inmunogenicidad

caseros . (1), aguas aromaticas (1), brevajes
Preparaciones caseras (1), aguas (1), remedios realizados 6 1 5 0

(1), infusiones de plantas (1)

Letril (1), vitaminas de otros paises

Preparaciones (1), factor de transferencia (1), 5 5 3 0
comerciales multivitaminicos (1), sueros
vitaminicos (1)
Total: 16 5 10 1
Porcentaje: 100 31,25 62,5 6,25
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Anexo 12 capitulo 3. Categorias emergentes de las asociaciones libres realizadas por el
personal de salud ante la palabra estimulo Medicina Popular

CATECORIA

PALABRAS FRASES ASOCIADAS

FRECUENCIA

SENTIMIENTOEMOCION ASOCIADOS

POSITIVO

NECATIVO

NELTRO

INDICE DE
POLARIDAD

CONNOTACION

INDICE DE
NEUTRALIDAD

INTERPRETACION

Esperanza (3), esperanza da vida (1), Suasce (1),
esperaszas para ef pacieats (1), esperanzas (1),
cportaidad (1), coafianza (1)

Poasmva

Baja ceuraidad

Famata

Amor (1), mfiencia famdar (1), ueice famizae (1),
coesajo (1), mades bueaz (1)

Baja ceuwraSdad

Tgeocasciz (3)

Baja ceutrasdad

Creeacias (7), cultea (2), mito do cucacica (1), creeacaas
famaaces (1)), costuenbres (1), curacica (1), paSacaca (1)
wradicice (1), supencioses (1), chamassmo (1),
sabiduris popular (1), chamases (1), brsjos (1), sbuales
(1), camgo (1), fantasia (1), icha eatre Soque yocreo i
% qua ol madico me daca (1), simsates (1), rimsates
refgioscs (1), relgzioa (1)

048

Poazva

Baja zeuwraidad

Fa

Fa (8), milagro (1), fa ea fa curacica (1) estomeva 2
cucar (1), prueba (1)

Poasmva

Baja ceuraidad

Eogado y costos

Negocicn (2), robo (2), glaza (1), meaticas (1), malgasser
damaro (1), embaucar (1), scosomsces (1), zo eficacia (1)
2provechamanano (1), explotacica dal dolor (1), mariza
(1), fafzadad (1), matdad (1), eegado (1)

Negatwa

Baja zeura®dad

2 (1), sieago (1), ¢ razarm
madeco (1), 20 mirar coa buesos ojos of Mratamisato (1)

Negaswa

Baja ceuaidad

Facal accendbiadad

Facdl acceso (1), estan 2f alcance de todea (1)

"

)

Pesatna

Baja ceuaidad

e af: s (1), pacieacaa (1)
segatviamo (1), 20 ser sincero coa veo maemo (1)

"

Saja cavtraidad

Naturalezz (2), costacto coa I saturaless (1), mescs
aoicaciee (1), 20 texices (1), ramgqudSded (1)

Possva

Baja ceutrasdad

QOrra aharmatwa do caSdad do vida (1), buscar oz
cpcicn da vida v cuca dal dagnostico (1), elzomzrar
medeciza tradecicaa! y buscar otras aersatvas (1),
2ermatva (1), sex opoice tomada gor ol pacients ¥ que
dabe sar raspatads ea fs medada da o poadia (1), cpcice
para el pacieess (1), poadbdidad (1), comglemento (1),
setucice (1)

on

Saja cavtraidad

Horror (1)), rabia (1), Empoteacia (1), desasgero (1),
deseaparanza (1)

"

-1

Baja ceuwraSdad

1

Baja ceutrasdad

Total:

103

Porcestaje:

100
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Anexos capitulo 4

Anexo 1 capitulo 4. Caracterizacion de pacientes oncoldgicos, familiares y miembros del
equipo de salud

Pacientes Familiares
Numero 11 11
Sexo
Femenino 4 11
Masculino 7 0
Edad en afios
18 a40 4 5
41a60 5
> 60 2 1
Estado civil
Soltero 3 0
Casado/en unidn libre 7 9
Viudo 1 2
Lugar de origen
Bogota 2 3
Fuera de Bogota 9 8
Zona rural 6 4
Zona urbana 3 4
Lugar de residencia
Bogota 5 7
Fuera de Bogota 6 4
Estrato socioeconémico
1 (bajo-bajo) 7 1
2 (bajo) 3 7
3 (medio-bajo) 1 3
Nivel educativo
Primaria 2 6
Primaria incompleta 2 2
Bachillerato 5 1
Postgrado 1 0
Técnico 1 2
Hijos
Si 7 11
No 4 0
Numero de hijos
Entrely2 4 8
Entre3y 4 3 3
Ocupacion actual
Empleado 1 2
Desempleado 5 2
Independiente 5 1
Ama de casa 0 5
Pensionada 0 1
Religién
Catolica 10 10
Cristianismo (evangélico) 1 1
Practicante
Si 9 9
No 2 2
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NUmero de miembros del equipo de salud 22

Sexo
Femenino 16
Masculino 6
Edad en afios
18a40 11
41a60 9
> 60
Estado civil
Soltero 10
Casado/en union libre 12
Tiempo trabajando con pacientes oncoldgicos

Entre 1y 5 afios 5
Entre 6 y 10 afios 12
Entre 11 y 20 afios 3
30 afios 0 mas 2

Ocupacién en el equipo de salud

Médico general
Cirujano oncélogo
Hemato-oncologo
Oncologo clinico
Enfermero profesional
Auxiliar de enfermeria
Psicélogo

W o Ul P, NP DN
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Anexo 2 capitulo 4. Citas de los pacientes, familiares y personal de la salud sobre las RS
del cancer como muerte, enfermedad grave y dolor y sufrimiento

Paciente

Familia

Personal de salud

"El cancer yo ya sé que lo tengo, yo sé
que no se cura. Yo siempre supe que
esto no se cura; a mi cuando me
dijeron que tenia esto me hicieron
saber que el cancer es mortal; siempre

"Muerte, muerte. Siempre ha sido
igual, siempre he pensado lo peor del
cancer y sigo creyendo que es una
enfermedad mortal. Siempre cuando
me mencionaron esta palabra pensé

"Bueno, llevo trabajando con
pacientes oncoldgicos hace doce afios
y el impacto de una noticia a una
persona con cancer, es decir la
primera impresion que el paciente

Muerte lo he sabido. Entonces yo ya no pido en la muerte; desafortunadamente la tiene es que se va a morir" (EJ3; 11:
por eso" (1:45). primera vez que la escuché en mi 5).
familia cuando me dijeron que mi
papa tenfa cancer, fue lo primero en
lo que pensé. Y no estaba tan lejos"
(6:27).
"Pues tristeza. Es una enfermedad que "Para mi, es una enfermedad muy "Aunque el principio para nosotros no
aleja a la persona de la vida; nos grave y agresiva. Yo lo sé porque mi es el del cancer temprano porque
limita, nos hace sentir diferentes. Es marido muri6 de 32 afios, muy joven.  como te decia, el cAncer aqui se
una enfermedad grave, larga y a veces Hace ya como 16 afios" (8:17). diagnostica en estadios muy
dolorosa. Como le digo, a mi no me avanzados y entonces el principio de
Enfermedad duele nada pero tampoco puedo decir un paciepte nuestro puede ser_el final
grave que nunca me vaya a doler. Yo he de otro tipo (_je pacn_entes a quienes se
leido y sé que uno tiene que ser les hace el diagnéstico precoz.
coherente, si me entiende... uno debe Entonces, asumo yo que muchas veces
ser consciente de que se puede moriry es que uno ante la idea de morir hace
mas si tiene un cancer" (5:18). cualquier cosa para mejorarse, hasta
tomarse la sangre del chulo" (M4; 17:
40).
"Antes mi vida era mas relajada, sin "Ella tiene 19 afios (LLORA), esta "A veces el paciente no esta tan
preocupacién. Ahora, mi vida esta enferma de leucemia, desde el 12 de ansioso como como el medio familiar.
limitada a una cama, a una diciembre le diagnosticaron” (8:10). Y ellos son los que le dicen a uno, “no
quimioterapia y a esta enfermedad. [...] "No, es que como yo estaba toda  le diga, no le vaya a decir que tiene
Una enfermedad que yo creia que era  la noche con ella, mi hermano me cancer, porque se muere si usted le
mortal pero que la muerte llegaba mas dijo: Vaya, duerma un poquito yyo la  dice” y realmente el que se estd
répido de lo que fue para mi. Esto ha  reemplazo. Me fui y cuando me avisé ~ muriendo es el familiar, que esta
sido largo... dijeron 2 meses y ya voy  no alcanzo ni a la media hora, los muriendo de ansiedad, de dolor, de
7 afios" (1:42). médicos le dijeron que ella tenia miedo, de tener una posible pérdida
Dolory leucemia y que le quedaban seis horas sin duda" (M1; 14: 27).
sufrimiento de vida (LLORA). Yo sufri mucho, me

angustié mucho. Entonces me fui y
hablé con el médico y me dijo que la
remitian para el Instituto de
Cancerologia. Entonces yo dije, pues
qué se puede hacer" (8:15). [....] "iAh!
Muy dura, y eso la pone muy malita.
Ella en esas quimioterapias ella se

pone muy enfermita. (LLORA)" (8:25).

"Lo Unico que yo te puedo decir es que
el cancer es algo que causa tristeza,
depresion, angustia, soledad, un dafio
familiar impresionante y muerte” (M4;
17: 25).
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Anexo 3 capitulo 4. Comparacion de las categorias emergentes (muerte, dolor y
sufrimiento, enfermedad grave) a partir de las asociaciones libres ante la palabra
estimulo: cancer, realizadas por los pacientes oncoldgicos, los familiares y el personal de

CATEGORLA MUERTE
SENTIMIENTOR MOCHIN ASOULAS
PHELA IO PALABILASFRASES ASOCIADAS FRECUENCLS i CONROTACIN ey N TERFRETACION
POSITIVES NEGATIVG NEUTRD POLATDA L MELTRALIRAR
Pacisats Musrte {17}, meetal (3, enfeemmeds] sorsl (3], meeis (1) 26 1 25 o -0 Hegativa -1 Baja seumlidad
Familia i -] 32 & -3 Magativa -1 Baja seumlidad
Percmal salud 4 1 3 G -0.83 Hegatiha -1 Baja ssutalidad
CATEGORLA DOLOR Y SUFEIMIENTO
Pacisata 4 -] 34 & -1.31 Magativa -1 Baja seumlidad
Saafiemicnte (31, dalder (), sled,
micriler de b Gemilia (1),
-] 7 & -1,08 Magativa -1 Baja seumlidad
M -] M & 09 Magativa -1 Baja seumlidad
CATEGORLA ENFEREMFEDAD GRAVE
Pacieatn 17 z 14 1 -0.4 Hegatiha 058 Baja ssutalidad
Familia 10 Q 19 G -0.38 Hegatiha -1 Baja ssutalidad
Deremal salpg | FrErmedad {1 |:,.|.g;...:..,\.. 1), cefermadad grave (1], 14 1 0 0.5 Nagativa 1 Haja asutmlidad

enferma (1)

Nota. Fuente: asociaciones libres. Pacientes oncologicos: n=40; familia: n=25; personal de
salud: n=26.
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Anexo 4 capitulo 4. Citas de los pacientes, familiares y personal de la salud en la

categoria: el cancer me cambio la vida

Paciente

Familia

Personal de salud

El cAncer me
cambio la vida

"Uy para mi eso fue un cambio de vida
totalmente fuerte. Fue muy
complicado y me cambi6 la vida
porque yo tenia mi trabajo, yo tenia
mi taller, y me tocd cerrar todo eso
para venirme. Es un taller de
tapiceria. Y fue muy duro tener que
dejar a mi familia" (11:12).
"Totalmente!!! Mi vida cambid
totalmente. En la alimentacién, en que
soy mas humilde ante las personas,
tratarlas mas, en estar mas tiempo con
la familia porque en veces uno no lo
hace por el trabajo o por cuestiones
que uno dice que no, que me voy a
trabajar, que voy a un turno adicional,
pero uno con el ansia de ganar mas
dinero uno pide que le programen el
domingo. Esas eran las épocas mias,
solo trabajar y trabajar para
conseguir algo para la vejez. Pero
entonces tampoco todo es el dinero.
Ahora pienso en compartir mas con la
familia, que unos quince, que la sobre,
que los cumpleafios de la mamé, que
el cumpleafios de su papa, la esposa,
exactamente" (2:29).

"Y entonces doctora, pues cuando se
cumplid el segundo mes de licencia yo
entendi que era mi mamita o mi
trabajo. Esa vez fui y para qué, los
duefios me preguntaron y qué como
iba mi mamita y todo y yo pues les
conté y les dije que honestamente yo
pensaba que yo tenia que cuidar a mi
mamita y que yo no podria continuar
trabajando. Ella, la jefe, me dijo que
qué pesar, que lo pensara bien, que
siempre eran hartos afios con ellos,
pero bueno... mire como es la vida
doctora, ella me dijo que ya la
empresa no podia esperarme mas, que
lo pensara bien y que si queria, ahi
estaba mi puesto y que si no pues que
esperaban la carta de renuncia. Y asi
fue doctora, se las entregué de una al
dia siguiente y ahora ya no tengo
trabajo pero es que la verdad es que
mis hermanos no pueden cuidar de mi
mama y ella tampoco se amafia con
ellos. Con decirle doctora que yo no
volvi a salir a ninguna parte. Nosotros
con mi marido a veces saliamos que a
bailar, que a divertirnos un rato pero
eso ya nada. Yo paso dedicada a mi
madre y a mis hijas; qué pesar mis
hijitas que ya casi ni puedo estarme
con ellas como yo deseo. Ellas son
muy lindas y entienden que la abuelita
esta enferma y por ahi a veces le
hablan pero es que mi mamita ya no
quiere nada" (9:42).

"Estuvo tranquilo en su casa tomando
goticas, porque no sabemos qué le
dieron y no estuvo aqui en el estrés del
hospital, de los antibiéticos, los
examenes, de la fiebre, porque eso
para ellos es brutal. Uno llega y les
dice, hoy vamos un poco mejor, no
tuviste fiebre ayer, te rotamos el
antibidtico o te cultivamos y vamos a
esperar esperamos dos dias, y cuando
uno llega todo contento a mirarlos,
resulta que hizo fiebre, otra vez se
para todo, otra vez chuzarlos, para
ellos eso es traumatico, no solo para
ellos sino para un adulto. Yo me
pongo en el pellejo de un paciente. No
solo en esta cosa tan intensa que es
tener un cancer y tener una
quimioterapia, sino que a uno le
vayan a hacer cualquier
procedimiento, que lo vayan a
puncionar, que esté al lado de
pacientes que uno no conoce, que le
limiten la entrada a sus familiares y
de todas maneras uno quiere estar
acompafiado. Si yo me enfermara,
querria tener a mi mama ahi conmigo
todo el tiempo. Aca se les restringe
todo, y llega una persona cualquiera y
les dice, mire, yo le voy a dar esto. Le
sirve, lo trata, lo cura, lo ayuda y se lo
puede tomar en su casa, entonces que
mas pueden pedir, entonces ellos
optan por la salida facil" (M3; 16:
25).
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Anexo 5 capitulo 4. Citas de los pacientes, familiares y personal de la salud sobre las RS
del cancer como familia, miedo y amenaza, sintomas y evolucion

Paciente

Familia

Personal de salud

"Mi mamita. Aunque ella tiene mucho
miedo a veces con lo de mi
enfermedad y ella no se atreve asi a
automedicarme si, por lo que me ha
visto tan grave. Pero yo le digo que
todo lo que ella me hace me sirve
porgue me lo hace con amor y eso es
lo mas importante. Y yo de verdad que

"Todos, mi tia, mi abuelita, mi familia,
todos. Mi tia siempre esta aca y
cuando ella viene a Bogota se queda
con mi tiay ella esta pendiente de que
coma, de que esté bien y también mi
abuelita, ella recoge los nifios, les da
el almuerzo, la cuidan, le dan su
comidita... Yo no puedo mantener la

"En general, si. La familia es el punto
de apoyo mas importante para ellos.
Digamos que de hecho, algunas de las
cosas que mas preocupa es el entorno
familiar. Entonces la familia, toda,
toda, busca elementos. El que esta
enfermo, esta enfermo y
probablemente se quede en la casay

Familia p - . e . i
si he sentido que me sirve y el doctor ~ casa como la tenia mi mama, ella la no salga pero el familiar sale a buscar
me lo ha confirmado como le digo. Y  tenia stper bien pero igual nosotros esos elementos y se los ofrece. Si,
todo lo que me digan, yo lo hago y hacemos todo lo posible y por lo definitivamente la familia tiene mucho
sigo con la quimioterapiay contodo ~ menos cuando ella esta enferma, mi que ver en esa situacion” (M1; 14:
lo que me diga el Dr. x porque él es el  abuelita va la acompafia, la paladea,  27).
que sabe. Es que tener una todo para que ella esté bien, para que
enfermedad asi es... es... muy esté tranquila, para que no se estrese.
complicado. Si... es muy duro” (6:70). (LLORA)" (6:22).
"Porque para mi cuando me dijeron "Ahi mismo yo senti mucho miedo y mi  "Otros pacientes que hemos visto,
céancer, fue terrible; tuve mucho mama pues ella no dijo asi nada, ella  pues que ya me tocaron una abogada
miedo, mucho miedo. Pensé que me siempre ha sido muy calladitay pues 'y su esposo también abogado, le
podia morir y en ese momento mi nifia  yo tampoco sabia qué decirle sino que  diagnosticaron un cancer de seno, ella
chiquita estaba muy pequefia, que no  nos quedamos calladas” (11:11). tenia 39 afios en ese entonces le
Miedo y podia dejar sola a la esposa y a mis "Al comienzo pues me impacto, pues diagnosticaron su cancer, mire hay
amenaza hijas" (11:46). la sola palabra asusta” (1:10). que hacerle quimioterapia, de acuerdo
a respuesta vamos a cirugia, segin
respuesta, continuamos, quimio, radio.
Respondio “OK. Doctor”. Ella jamas
volvio" (M3; 16: 14).
"Era grandisimo, yo tengo todo aqui ~ "Me pareci6 duro que le tocaraaella  "Otros llegan azotados, no doctora fue
asi (SE TOCAEL PECHO Y en esta clinica porque aqui fue todo el terrible, el malestar, las nauseas, el
MUESTRA EN DONDE). Eso duele, proceso de mi papa; si para mi fue vomito el decaimiento, entonces ellos
duele como un demonio, siempre me muy duro, no me quiero imaginar le piden a uno vitaminas. Siempre.
ha dolido mucho y por eso lo Gnico como fue para ella aunque yo le dije “Doctora digame que vitaminas me
que me calma es la morfina; yo estoy  que este es solo un medio. La verdad  puedo tomar, es que no me da
Sintomas y tomando morfina ahora desde hace es que yo no sé qué mas darle; esque  hambre”..." (M3; 16: 46).
evolucion como dos afios. Ya la morfina es lo ella ha bajado de peso y me angustia

Unico que me vale" (1:10).

terriblemente que siga bajando de
peso, no es de una manera normal,
baja de peso por la reaccion, por el
malestar, no sé qué mas hacerle"
(6:25).
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Anexo 6 capitulo 4. Comparacion de las categorias emergentes (familia, miedo y
amenaza, sintomas y evolucion) a partir de las asociaciones libres ante la palabra
estimulo: cancer, realizadas por los pacientes oncoldgicos, los familiares y el personal de
salud

SENTIMEENTOEMOCHNN 4500 LADES

. " . . INDICE BE . . INDICE BE
POHELACION PALABIASFRASES ASOCLADAS FRECUENCLA FOLARIDAD CONMTACIN NEDTRALIDAE INTERPRETACION
PTG HBGATIVE WU RO
FAMILIA
1 o 0,50 Positiva -1 Baja aeutralidad
] 4 4 o ] Meatra -1 Baja aeutralidad
Pomomal salud 13 10 3 o 0.+ Positiva -1 Baja seumalidad
CATEGORIA MIFDO ¥ AMENATA
Pacieate i) 3 17 5 0.7 Mogativa -1 Baja neutmalidad
Familia 13 0 13 o -1 Megatha -1 Baja ssumalidad
Pomomal salud 3 9 o 0,5 Megatva -1 Baja seutmalidad
CATEGOEIA SINTOMAS ¥ EVOLUCION
Pacisnts 11 3 B o -0.45 Megatva -1 Baja seutmalidad
Familia Ll 0 9 5 -1 Mogativa -1 Baja seumlidad
Pemsomal salud 0 14 5 -1 Mogativa -1 Baja seumlidad

Nota. Fuente: asociaciones libres. Pacientes oncoldgicos: n=40; familia: n=25; personal de
salud: n=26.
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Anexo 7 capitulo 4. Citas de los pacientes, familiares y personal de la salud sobre la
categoria: el cancer como experiencia negativa con el sistema de salud

Paciente

Familia

Personal de salud

Experiencia
negativa con el
sistema de salud

"Bueno, entonces ya empecé y ahi
aparece la preocupacion en uno y uno
empieza a preguntarse y bueno
entonces qué y tenia que pedir cita
para la quimio pero entonces que el
oncdlogo me veia hasta diciembre. Y
uno desde principios de noviembre,
sabiendo un resultado y sin saber qué
es lo que sigue. Y entonces fui a una
clinica a la que me remitieron de la
EPS. No sé, desde que entré no me
gustd; olia mucho a quimicos y desde
que entré habia una jefe que me
atendio; yo fui con una hermana
porque el médico coloco urgente y
entonces yo fui con la orden para que
me empezaran la quimio y chocamos
sabe? Dijo: aqui todo es urgente no?
Venga més tarde! Entonces no sé, de
una como que no no, la clinica no me
gusto y era una clinica buena. Y
estabamos esperando ese rato que
para que llegara la jefe otra vez para
atendernos y en esas dice el celador:
“corrase para un lado que van a salir
con el muerto”. Y entonces yo dije
NO! Qué es esta cosa tan horrible! Y
asi nos dijo: “cérranse para un lado
que van a salir con un muerto” y
entonces yo le dije a la hermana, no
camine para la EPS que nos manden
para otra clinica. Si entonces nos
fuimos para la EPS y me ordenaron
otra clinica pero no tenian convenio
sin embargo se veia como muy buena
pero apenas estaban haciendo el

convenio con esa EPS, con esa clinica.

Y entonces me mandaron para acay
aqui ya me pareci6 muy buenoy
entonces ya para diciembre me
atendi6 el DR. X y también opin6 que
era urgente la quimio y la radio;
entonces las dos" (10:8).

"Sf, lo de la salud es terrible; ver la
lucha para los medicamentos, para
que le den su tratamiento, por lo
menos en el caso de N, que es un
guerreroy que va para un trasplante,
que ni siquiera estamos en un listado
pero no en una lista que tenga el
gobierno, se puede decir que entre las
enfermedades raras y llegar uno a
puro pulso, discutiendo con el uno,
discutiendo con el otro, para hacerle
entender al estado que esta primero la
vida de éI" (1:17).

las palabras asociadas bajo la
categoria hospitalizacion y
tramitologia en el ejercicio de
asociaciones libres fueron:
hospitalizacién (3), tiempo (2),
hospital (1), tramitologia (1), lucha
(1), trmites (1), privacion 'y
aislamiento (1), paciencia (1),
generadoras de sentimientos y
emociones negativos.
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Anexo 8 capitulo 4. Citas de los pacientes, familiares y personal de la salud sobre las RS
del cAncer como nauseas y vomito, dolor fisico y tratamiento médico

Paciente

Familia

Personal de salud

N&useas y vémito

"Aprendi que los primeros dias, los
primeros 8 dias mi vida iba a ser
tenaz. Que me iban a doler las
articulaciones, que me iba a dar
vOmito; y entonces yo ya tenia mis
remedios. Para el dolor y los
malestares tomaba 10 gotas de
Tramadol. Y para el vémito, me
tomaba 25 gotas de Plasil pediatricas
Yy yo ya con eso ya sabia que iba a
estar bien. De vez en cuando vomitaba
y sentia que las tripas se me iban a
salir; pero lo hacia por ahi una sola
vez al dia'y ya. Entonces el vomito eso
casi a mi no me afectd ni la diarrea
pero las articulaciones si... Uy Dios
mio, eso a mi me hacia hasta gritar.
Uy no no no. Pero entonces yo me
tomaba las goticas de Tramadol y
paraba. Y ya y mi hija me hacia
masajes, me metia a una tina con agua
caliente y con hierbas" (7:52).

"Nosotros ya sabiamos cémo se iba a
ver, ya sabiamos que se le iba a
comenzar a caer el cabello, para ella
ha sido muy duro porque para uno de
mujer verse sin cabello debe ser muy
duro, claro, yo la entiendo, pero
nosotros ya sabiamos qué iba a pasar"
(6:14).

"Lo Unico que puedo recordar es que
yo senti mucho miedo ese dia que
empezaron a aplicarle toda esa droga
porque después esa noche él tuvo
mucho vémito mucho vomito™ (12:12).

"Porque para ellos la quimio es un
quimico malo, que dafia el organismo,
que tiene muchos efectos adversos.
Que la quimioterapia dafa, que da
vomito, diarrea, que tumba el cabello
[..]" (EJI; 9: 27).

Dolor fisico

"Me dio dolor en el cuerpo, desespero,
asfixia, me daba nuseas, nunca me
dio vomito, sélo nauseas. El desaliento
tan terrible. Y méas que a los 15 dias
comenz6 a caérseme el cabello y uy!
Comenz6 a caérseme de frente y yo me
levantaba y veia la almohada llena de
cabello" (8:47).

"Mi mama tiene que venir cada 20
diasy le hacen aqui la quimioterapia
en la salay le aplican unos quimicos
por la vena pero eso le pone los
brazos que no se aguanta el dolor

[...]" (11:66).

Tratamiento
médico

"Yo digo que eso es para el cancer
como para aquietarlo ¢si? Es que yo
he sabido de persona que estan ahi en
la sala de quimioterapia también a la
que se la hacen sin cirugia. Yo digo
Que por eso es Como para que eso no
progrese asi y se lo trague a uno"
(4:64).

"La quimio es buena, es la que reduce
el cancer, y es muy fuerte, pero es
buena, es la que los ayuda y los cura,
a veces uno les da una ayudita con las
otras cosas, pero sin ella, las
probabilidades de sobrevivencia,
serfan muy pocas. Para nosotras,
puede ser una ayuda como de un 80%,
y con las otras cositas, tendriamos un
100% de ayudas" (7:54).

"El paciente con cancer como pasa
por varias etapas, la quimioterapia, la
radioterapia segun el caso y la cirugia
¢si? Ya cuando entran en la parte
paliativa, ellos después de 8 o 10
afos, hay unos que se concientizan
con su enfermedad, pero hay otros que
estan muy aferrados a la vida, ya sea
porque estan jovenes 0 ya sea como
decimos nosotros en la sala de
quimioterapia, tienen asuntos
pendientes que arreglar todavia, que
arreglar contra la familia [...]" (EJ3;
11:7).
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Anexo 9 capitulo 4. Comparacién de las categorias emergentes a partir de las
asociaciones libres ante la palabra estimulo: quimioterapia, realizadas por los pacientes
oncoldgicos, los familiares y el personal de salud

[SRRTORIS DOLOR FISICO ¥ SUFRIMIENTO
ITTEETo Ty A0TSR
roarmo ssmamve amTee e fETEAL=AS TRy
Dolor (3), sufrsmaaeto (§), dolor do

ewcmago basriza (3), doloroaa (3), doler

éa cabeza (1), camcer (1), piecsoque ez

dolorosz (1), 2l primcipio es duro (1), doler
Pacieats éa cuarpo (1), dolor da tuescs (1), aera 33 2 31 o -0.83 Negatva -1 Baja meuratidad

todo (1), pessar gue fx vide 38 acoma (1),

dolce = veces (1), mats todo o que ueo

Sece (1), Emgoteacia (1), tristeca (1), zoa

egrzme (1)

Famita Deler (5), sufremieats (1), satez2 (2), 10 ] 10 o -1.00 Negasna -1 Saja eauaratidad

toemsea (1), dolor fisico (1), dolorcso (1)

Dolicr (&), msfrimineto (4), dagrasice (2),
armseza (1), dacepcate (1), desclacata (1),
woladad (1), dajar todo atras y dadecane =
12 eafe d2d (1), auegue s2b que es
ol ratamiaeto de pramers opcite,
Perscoalahd dasafoemiasdaments es muy Rrgo ¥ 19 o 19 0 -1.00 Negaswa -1 Baja pevrra®dad
enzoeroso ¥ 20 todas fas veces da buencs
resnkados. Lo seico que Bace ez afargarfa
exmienciz ¥ oa 2iTua0s CA30s
proporcicaar caidad de vida (1), lss=ma

L]
CATEGORIA NAUSEAS Y VOMITO
2 Veemso (6), ssuseas (3 z23 do O 2
Pacieets 305 \‘1))' —n 10 1 s 0 0,30 Negasvz -1 Baja ceuradad
Vemsao (5), stuanas (3), d2 vomo y ovas F oSS . 2
Famits fazs para a1 (1) 9 ] g 0 1.00 Negaswa 1 Baja cevaratdad
Persosalzaiud Nauseas (8), vemao (7) 13 0 15 ] -1,00 Negaswa -1 Baja peura®dad
CATEGORIA ALOPECIA |
; Casds dalgalo cabalio (£), pacdeds dal ; _— ; .
Paciscte fatio (1), ot pato (1) s o s "] 1,00 Negasna 1 Saja cevaratdad
Casda dal cabalio (3), casds dal palo (2), F oS R
Famai ks dot cabatio (1) 6 o 6 ] 1,00 Negasva 1 Baja pevrra®dad
Casda dol cabelic cz (2] - - .
Porsoeat satud m’;:?l:""”‘“‘(“\ s 0 3 o -1.00 Negasva -1 Baja couwaSded
CATEGORIA MIEDO ¥ AMENAZA
Temor (2), 3seato maado (1), 1ectc
o zacwios (1), miado (1), azsiedad (1), foba - - . -
Pacieate (1), assazz (1), po iy e 9 3 6 o -033 Negasa 1 Baja sevratdad
dafacsas (1)
Famas> Azado (1), temor (1), peaz (1) 3 ] 3 0 -1,00 Negatnz -1 Baja ceurra®dad
Azedo (1), 2zressce (1), 2rma de doble o
. (1), cambica de Babacs (1), temmoe (1), . _ o
Persosalisaiud seriben (1), smsinded (1), dasas 9 1 s [} -0,78 Negasva 1 Baja sevrasdad
a
wudz (2), oos fortalecs (1), é2 esgeraazas
(1), 22858 (1), opoice da vids (1),
paracice da catiizs afactadas sor al
Pacieats cancer (1), remo (1), esperasza (1), soguer 14 13 0 i 093 Poaina -0.36 Baja peutra®dad
2dalamte (1), fuerzas (1), mejoria (1),
eaz2do de 2z2mo (1), pieeso ea mi a2kl
a

Lo gue exiwte para ayuder coa io dal
cancer (1}, ues esperaszs (1), oz
operteadad (1), o que Secea para ofrecer
oz doctores (1), o que sabea o3 doctores
com Iz radeo (1), evolucice (1), voluatd
Famais {1}, fuarzz (1), mejoramiento (1), 15 15 o o 1,00 Peamna -1 Baja seutraidad
resmeecia (1), esperacza do que cuce (1),
ayuda para que fuezo 3o pueda hacer uoa
operacice an taeno mesgo (1), ayuda (1),
esperazzz (1), como muy bueso ez
tratamsseno (1)
Esperanza (5), oportuasdad (2), opcica (1),
Perscoaiza®id  opormeidad de vida (1), 7o (1), biecestar 12 12 0 0 1,00 Poaina -1 Baja cevrra®dad
(1), eafueezo (1)
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Anexo 10 capitulo 4. Comparacion de las categorias emergentes a partir de las
asociaciones libres ante la palabra estimulo: Medicina Popular, realizadas por los
pacientes oncoldgicos, los familiares y el personal de salud

SENTIMIENTOEMOCION ASOCIADOS  ppics pr INDICE DE

POBLACION PALABRASFRASES ASOCIADAS FRECUENCIA CONNOTACION INTERPRETACION
POSITIVO NEGATIVO ~ NEUTRQ  FOLARIDAD AR
CATEGORIA REMEDIOS NATURALES O CASEROS
SUB- 2
CATEGORIA ks
Sangre da chulo (3), cabezas de pescado (2), caldo
Pacients de cabezas de pescado (2), cuchus (2), sanzre de 15 15 0 0 1 Dositiva 9 Baja neutralidad
paloma (1), camaron (1). pollo campesino (1),
gallina(l)
7 Sangrs d= chulo (2), zanzre d2 paloma (1), sangre o i . :
Familia da culebea 1 (1), vibora (1), chulo (1) ) 6 0 0 1 Dositiva 1 Baja nsutralidad
Perzonal zalud Sangre de chulo (1), sangee da culebea (1) 2 1 1 0 0 Neutra -1 Baja neutralidad
SUB-
CATEGORIA BRI
Guandbana (5), Azrds (3), jugo d= uvas isabslinas
3 (2), chachafuto (2). noni(2), jugo d2 mora (1), i o B3 & A X
Pacients Futos rojos (1), Sutos ittos (1), pitaya (1), 21 21 0 (1] 1 Dositiva 1 Baja neutralidad
tomate d2 drbol (1), mora (1), vvas (1)
Familia Frutas (2), guandbana (1), juzos de Futas (1) 4 4 0 0 1 Positiva -1 Baja nevtralidad
Perzonal zalud Noni (1), Futas (1) 2 1 1 0 0 Neutra -1 Baja neutralidad
SUB- X
CATEGORiA Hiebasyplna
Anamb (3). sabila(5), sangre de deago (2), hisrbaz
Pacients tes (1), mej (1), muérdazo (1, 16 16 0 0 1 Positiva 1 Baja neutralidad
carazquilla (1)
= = % =5
Familia Hierbas (2), eucalipto 5‘2?)@: plantas medicinales P 4 0 0 1 Positiva -1 Baja neutratidsd
Personal zalud Plantaz (1) 1 0 0 1 0 Neutra 1 Alta neutralidad
SUB- =
CATEGORIA Erearaciones cheas

Sabilacon misl (3), sdbila con misl de abzjas puea
¥ brandy (2), 3 copas d= cognac mas 2 pencas d2
. zdbila sambrada hace  afios mas una botsllads - . .
Pacients mief de sbejas pora (1), azuss (1), guayaba con 11 11 0 0 1 Dositiva -1 Baja neutralidad
lentsja (1), mezclas (1), azuas aromaticas (1), miel
d2 abejas pura con sdbila y wisky (1)

Miel v 23bila (2), azua d Anamd (1), remadios

Familia (1), alimentos (1) 5 5 0 (1] 1 Dositiva -1 Baja neutralidad
Esztimul dzlai icidad (1), azuas
Perzonal zalud aromaticas (1), brevajes (1), aguas (1), remadios ) 1 5 0 -0.67 Nezativa -1 Baja nevtralidad

realizados (1), infisionss da plantasz (1)

Nota. Fuente: asociaciones libres. Pacientes oncologicos: n=40; familia: n=25; personal de
salud: n=26.
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SENTIMIENTOEMOCION ASOCIADOS

INDICE DE

INDICE DE

POBLACION PALABRASFRASES ASOCIADAS FRECUENCIA CONNOTACION INTERPRETACION
POSITIVO  NEGATIVO ~ NEUTRQ ~ FOLARIDAD bt
CATECORIA Preparaciones comerciales
Pacients Omeza (2), Unilay (1), Ganoca® (1) 4 4 (] 0 1 Dogitiva -1 Baja nautralidad
Famitia Foamalss goe vendest d¢ eatilogo (1); vino de 2 2 [) [) 1 Dositiva 1 Baja navtralidad
Goche (1)
Letril (1), vitaminas d2 otros paises (1), Sctor d2
B zalud ia (1), ivitaminicos (1), sueros 5 2 3 0 0.2 Negativa -1 Baja nevtralidad
vitaminicos (1)
Pacients Natueal (10), no tiene quimicos (1), casero (1) 12 12 0 0 1 Dozitiva -1 Baja neutralidad
Naturaleza (3), natueal (2), naturalidad (1), qua
Familia proviens de las plantas y de la naturaleza (1), e 8 0 1 0,89 Pozitiva -0.78 Baja nautralidad
medicina natueal (1), son zolo naturales (1)
Naturaleza (2), contacto con 1a naturalezs (1),
Perzonal zalud menos intoxicacion (1), no toxicos (1), 6 6 0 0 1 Positiva -1 Baja nevtralidad
tranquilidad (1)
CATEGORIA FE
" s : ;
Pacients Fé(8), creer (2), £ en Dios (1), Dios pone su 12 12 0 0 1 Positiva 23 Baja nevtralidad
mano enellos (1)
F2(7), confianza (2), £ para los pacientss con
cancer (1), confiar en la naturaleza (1), confar en
i Dios (1), 1a £ que vno 1= ponga también ayuda o 5 7 ;
Familia . de 13 & (1), nos da mocha § porque 15 15 0 0 1 Pogitiva 1 Baja neutralidad
estamos muy pazados de Dios, d= los médicos y
de 23ta ayuda (1)
F2(6). milazro (1), £ en la coracion (1), ssto me s % S ~
Derzonal salud 2 . ba (1) 10 10 0 0 1 Pozitiva 1 Baja neutralidad
'CATEGORIA ALTERNATIVA
Complemento (2), opcional (1), repentino (1),
Dacients ocasional (1), ayuda (1), punto d2 vista(l), @ [ 0 3 0,67 Pozitiva -0.33 Baja nautralidad
altemativo (1), altemativa dirents (1)
Familia Altemnativa (1) 1 1 0 (] 1 Dozitiva -1 Baja neutralidad
Otra altemativa de calidad d2 vida (1), buscar otra
opcion de vida ¥ cuca del diagndstico (1), el no
mirar 12 madicina tradicional y buscar otras
P zalud (1. iva (1), una opcion tomada 2 5 4 0 0,11 Positiva -1 Baja neutralidad

por el pacients y que debe ser rezpatada enla
medida d= lo posible (1). opcidn para ol pacients
(1), posibilidad (1), complemento (1), solucidn (1)

Nota. Fuente: asociaciones libres. Pacientes oncologicos: n=40; familia: n=25; personal de
salud: n=26.
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Anexo 11 capitulo 4. Citas de los pacientes, familiares y personal de la salud sobre las RS
de la Medicina Popular como animales, frutas, hierbas y plantas

Paciente

Familia

Personal de salud

Animales (chulo

"También me he tomado la sangre de
chulo. Voy por alla a Girardot y alla
me venden los chulos. Yo no los puedo
comer aqui porque aqui en Bogota no
saben cogerlos ni nada de eso. Aqui
no es igual. En Girardot hay un
médico expertoy él le da auno la
sangre, la hiel y le hace preparar el
caldo y la carne. Entonces yo viajo
una vez al mes" (GF4; 3: 62).

"Yo me he tomado las capsulas de la
culebra cascabel. Me tomo cinco en la

"Lo de la culebra, a ver, dicen los que
la preparan, que la secan, que después
la muelen y después la encapsulan;
esa es la preparacion. Y en cuanto a la
toma, pues hay sitios ac en Bogota
donde la preparan; yo el primer dia
no lo podia creer porque eso le
abrian la boca, porque hasta el
veneno se lo sacan y lo hacen tomar,
en fin, uno hace todas estas cosas, con
la esperanza de que sirvan. Lo del
caldo y la sangre del chulo porque
como ese animalito es tan inmune

"Ah si, con la sangre de chulo, con la
de culebras, eso fue el otro dia un
sefior de Yopal que dijo que alla en su
pueblo le conseguian la sangre de
cascabel, que eso si es muy efectivo"
(AE1: 18). "Dicen que en un vaso, la
dejan al sereno y luego se la toman.
Luego les pregunto qué hacen para
quitar el sabor a sangre, y me
responden que se toman un agua de
panela y con eso tienen" (AE1: 20).

"También algunos contaban por

y culebra marfiana, cinco en la tarde y cincoen  pues lo que dicen es que la personava  ejemplo que habian comido, o
cascabel) la noche y eso equivale a una a coger las mismas propiedades” (1:  culebra, o sangre de culebra, o sangre
cucharadita de polvo de la culebrade  70-71). de chulo, o el mismo chulo, o con
cascabel, o sea de la carnecita y del determinadas recetas o determinada
huesito que disecan y que muelen. A frecuencia. Algunos decian no es que
parte de eso también me tomo la al principio tomaba la sangre de un
sangre de la culebray de los chulos chulo una vez por semana y luego ya,
con jugo de mora" (GF4; 6: 30). que una vez cada 15 dias, luego una
vez al mes, asi como una férmula
entre comillas “magistral” de esto.
Otros lo hacfan con sapos, con
cucarachas, cosas asi, de todo hay un
poco” (M2; 15: 13)
"De todo, de todo, todas las frutas "Aparte, hay jugos, como para subir "'Si, tiene que ser en ayunas, todos los
como guanabana, papaya, todos los las defensas, que el jugo de dias, incluso tengo pacientes (los
jugos de verduras, el zumo de todas guanabana, que el de la guayaba roja, familiares) que pedian un permiso
las verduras; esos todos sirven para que el jugo de uva con higado crudo,  adicional para llegar a una hora
curar el cancer" (1:22). que la remolacha, que eso sube mucho determinada a la clinica, para darle el
Frutas las defensas” (8: 56). jugo a la persona su jugo de
guanabana y con lo del noni, que tenia
que ser en ayunas, todos los dias a la
misma hora, para que el tratamiento
tuviera efecto” (EJ3; 11:27).
"Pues he tomado el vira vira que es “También le dimos el agua de ananui,  “También escuché alguna vez de
una hierba con la que se hace una el agua de cilantrillo. Le dimos el alguna planta que se llama el Anamu
infusion [...] También el té verde; agua de la hoja de la guanabana si, no sé qué nombre le podemos dar
dicen que es bueno para el cancer" [..]7(7: 10). acd. La raiz de esa planta, tenia unas
(5:70). propiedades [...]" (EJ3; 11: 25).
"[...] pero que por lo menos le de el
agua de Anamu que yo se la doy a mi
Hierbas y mamé todos los dias sagradamente en
plantas infusion asi usted coge la raicita y la

lava bien y deja hervir bien el agua'y
cuando el agua ya esta bien cocinada,
usted le echa la raicita del Anam, la
tapa bien la olleta y luego de 10
minutos le doy esa agua a mi mama"
(11: 63).

Nota. Fuente: el autor a partir de la triangulacion de los resultados obtenidos de los tres

grupos.
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Anexo 12 capitulo 4. Citas de los pacientes, familiares y personal de la salud sobre las RS

de la Medicina Popular como preparaciones caseras y comerciales

Paciente

Familia

Personal de salud

Preparaciones
caseras

" [...] y hace otras cositas como
alimentarse bien, tomarse la sébila
con la miel para estar fuerte y
dispuesto para aguantar todo esto.
Por ejemplo, usted la miel se la toma
en una preparacion que es una copa
de wisky o aguardiente, pero ojala de
un trago bueno, fino. Una botella de
miel de abejas puray tres hojas de
sabila que se lavan bien pero se le
quitan las espinas solamente.
Entonces todo eso se licta bien bien'y
uno se toma una copa de eso todas las
mafianas en ayunas y después una
antes de cada comida. Usted la
guarda en una botella y la mete a la
nevera y todos los dias la toma.
Cuando se le acaba, vuelve y prepara
otro poco y lo mismo" (GF5; 2: 113).

"[...] También yo le he dado la sabila
con la miel de abejas. Dicen que uno
le puede echar trago de esos finos [...]
No sé... dicen que con trago pero yo le
doy solamente tres cucharadas de esa
mezcla de una hoja de la sabila con
una libra de miel de abejas pura y al
desayuno, al almuerzo y a la comida y
vo digo también que muy buena. [...] "
(11: 63).

"Eso es los cristales de sabila. Uno
coge una sabila que esté bien
acolchonadita de cristales, la lava
muy bien, le quita las alas de los lados
para que salga la sabila. Coge uno, le
revuelve miel de abejas lo licta y esta
tomando eso" (AE2: 19).

Preparaciones
comerciales

"Y pues me recomendaron que el
Ganoderma y algo de transferencia
que yo no alcancé a tomarme porque
fue hace poquito que me volvi a
agravar de lo de la tripa que me
volvi6 a salir. Eso yo estuve
averiguando y me dijeron que eso
eran los mismos calostros y pues yo
tengo la forma de conseguirlos. Es que
yo me los como asi de seguido porque
en el campo cuando una res ha parido
eso uno siempre los come con panela.
Pero eso a mi no me apetece con este
desaliento™ (4:107).

"[...] yo le compro un medicamento
que venden acd, el Protandin [...]" (6:
17).

"Bueno, uno se mete por internet, la
sefiora nos trajo un frasquito, ellos
eran de Yopal, entonces vino el pap4,
un sefior de la tercera edad, ella
estuvo con quimio y él todo el tiempo
la acompafié, hasta que el sefior se
enfermd, ya no pudo més y tuvo que
devolverse a Yopal y quedo ella solita
acd. Estaba bien, sali6 y de pronto
hizo una recaida terrible, ingresé muy
mal, entonces ellos llegaron acé con
su Factor de Transferencia, que el
doctor fulanito de tal se lo habia
mandado y que no dejaba que le
pusieran antibidticos ni nada, porque
eso era lo que la tenia enferma a ella
y que estaba comprobado que el
Factor de Transferencia curaba la
leucemia. Yo, hasta ese dia conoci el
Factor de Transferencia, eso fue hace
dos afios, me meti a internet y decia
“es calostro bovino y le echan otras
cosas”. Mira, si eso es lo que cura la
leucemia, entonces la industria
farmacéutica esta perdiendo el
tiempo, su investigacion, de paso toda
su inversion y su dinero, pues esto no
ha demostrado que sea una cura.
Obviamente nosotros somos los
intermediarios, pues el que hace todo
es el especialista. El Dr. C que es el
especialista, él no permite nada de
esto” (M3; 16: 11).

Nota. Fuente: el autor a partir de la triangulacion de los resultados obtenidos de los tres

grupos.
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Anexo 13 capitulo 4. Citas de los pacientes, familiares y personal de la salud sobre las RS
de la Medicina Popular relacionadas con el caracter natural de los remedios caseros y la

fe

Paciente

Familia

Personal de salud

"Porque yo digo que en la vida hay
que hacer todo lo que esté al alcance
de uno para salir adelante; para vivir,
para curarse y esos remedios son
inofensivos, son medicina natural, la
naturaleza misma se los da a uno"
(8:64).

Natural

"Pero yo veo que los otros remedios
son como una muleta, como una cosa
que uno puede usar y que no hace
dafio, que es natural, que es de la
tradicion y que aunque los médicos no
conozcan de pronto puede servir;
ayudarlo a uno a reforzar un cuerpo
que sufre harto con todos esos
quimicos tan fuertes, con las
radiaciones" (12:66).

"Esto es entre los productos vegetales
que muchos son naturales y mas son
productos alimenticios que otra cosa y
que algunas veces no producen tanto
dafio en los pacientes” (M1; 14: 9).

"P1. No creo, son caseros y no tienen
nada quimico" (GF7; 148). [...] "P7.
Yo no creo que pase nada malo. Todos
hacemos lo mejor para mejorarnos y
lo mas importante es la fé, la
confianza que uno tiene en que se va a
aliviar" (GF7; 154).

Fé

"Ademaés, todo depende de la fé que
uno le ponga a esto. De hecho yo se lo
digo a mi mama, que le ponga fé que
se tome las cosas y haga las cosas con
confianza que ella va a estar bien. Y si
no le sirven, pues por lo menos no le
hacen dafio" (6:68).

"Claro, y dice uno, esto es una mezcla
de todo. Sabe uno hoy en dia que el
sistema inmune influye en la parte
animica y todo eso ayuda. Los solos
quimioterapicos, la radio o la cirugia
sola de pronto hacen su efecto, pero
esa parte de fé magica a través de
amuletos o de cualquier cosa, pues
también ayuda” (M2: 19).

Nota. Fuente: el autor a partir de la triangulacion de los resultados obtenidos de los tres

grupos.
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Anexo 14 capitulo 4. Citas sobre los actores que recomiendan el uso de la Medicina

Popular
Actores que
recor_n!endan la Paciente Familia Personal de salud
Medicina
Popular
"Es que en mi familia eso siempre ha ~ "Tengo un primo que a él también le ~ “Es mas, ahi mismo les dicen ahi
existido. Y yo creo que en todas las detectaron céancer, lo que no sé esqué mismo empiezan los vecinos, los
familias. Porque yo me acuerdo que tipo de cancer. El vive en Tame amigos, los familiares y les
cuando mi sefior padre enfermé, mi (Arauca) tiene una finca y también estafadores a decirles que hagan una
mamita le hacia todas esas cosas que  hizo lo mismo y resulta que él también cosa, que hagan la otra para el
las aguas de hierbas, que el chulo, que esta stper bien" (5:36). céncer. Eso todo el tiempo se ve"
todo eso" (4:82) (AE1:46).
Familia "Por lo menos mi familia fue la que
me dijo que me hiciera lo del chulo.
Yo no tengo sino una hermana con la
que vivo y ella tuvo cancer. Y parece
que esta bien ya y ella tomé el chulo.
Y ella me dijo lo de la sébila, la miel
de abejas y lo del trago" (GF7; 1:
137).
. "Ah si si si. Aqui hay unas peladas que "Pues uno con tanta gente con la que
Conocidos, : o :
amigos, otros ya son antlgu,a_s y ellas me dijeron que uno hablay uno le dice esto el otro lo
pacientes eso era buenisimo bygnmmqy yo lo otro, con vecinos, conocidos y gente
personas cén hice" (3:60). "También me dijeronde  que ya lo habia hecho y que le sirvio,
significado la culebra cascabel, de Ias_ pastasy de por ejemplo el padre" (3:140).
afectivo y la sangre pero eso no lo hice, aunque
emocional para no me da asco pero eso solo se
: consigue en tierra caliente la sangre y
el paciente

yo no he vuelto a viajar" (3:61).
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