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RESUMEN

Las representaciones sociales son formas de conocimiento y de saber comun, que a
su vez son comunicadas y consensuadas en el diario vivir, y se relacionan directamente con
el modo en el que las personas ven y construyen su realidad frente a algun tema en
particular. El presente proyecto tuvo como finalidad, interpretar las dimensiones de las
representaciones sociales que existen en los integrantes de la Red Social de Apoyo de la
Unidad de Oncologia de la Fundacién Hospital San Pedro de la Ciudad de Pasto. La
investigacion estd enfocada en el paradigma cualitativo y se hizo uso de técnicas como: la
entrevista semiestructurada, la asociacion libre de palabras y la elaboracién de dibujos, los
cuales fueron usados como soportes graficos. El trabajo realizado es de corte transversal, y
considerando que busca el como de las realidades cotidianas a través de la verbalizacion de
los participantes se hizo uso del método etnometodologico, Se concluyo que los integrantes
de la red de apoyo de la Unidad de Oncologia presentan un sistema representacional con
caracteristicas particulares a partir de las creencias, saberes populares y conocimiento
cientifico encerrados en diversos conceptos que maneja la comunidad y que hacen parte de
los hallazgos encontrados, un ndcleo central con muerte y enfermedad como elementos
relevantes en el caso de los pacientes y familiares, y la ausencia del nucleo central en la
representacion que hace el personal de salud, de esta manera se define a la enfermedad

como una realidad compartida con particularidades otorgadas por los participantes.

PALABRAS CLAVES: Cancer, Representaciones Sociales, Muerte, Enfermedad
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ABSTRACT

Social representations are some knowledge forms and common knowledge, which
are at the same time communicated and agreed to daily life. Besides, they are related to the
way people see and build their reality to deal any particular issue. The main purpose of this
project was to interpret the dimensions of social representations which are present in the
members of the Social Support Network from the San Pedro Hospital Foundation Oncology
Unit in Pasto city. This research is focused on a qualitative paradigm with some techniques
such as: semi-structured interviews, free words association and drawings elaboration, which
were used as graphic support. This research is a cross-section study taking into account that
it looks for the how of daily realities through the participants’ verbalization where the
ethnomethodological method was used. It was concluded that the Support Network’s
members from the Oncology Unit present a representational system with some particular
characteristics based on beliefs, popular knowledge and scientific knowledge enclosed in
different concepts that the community handles and which are part of different findings. The
central core with death and disease as the main elements in the case of patients and
relatives, and the absent of the central core in the representation that the health personnel
does, in that way, disease is defined as a shared reality with some particularities given by
the participants.

KEYWORDS: Cancer, Social Representations, Death, Disease.
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INTRODUCCION

El cancer es una problematica de gran impacto en la vida del ser humano debido a
las implicaciones psicologicas y sociales que tiene, tanto para quien sufre la enfermedad,
como para su red social de apoyo (Medina & Alvarado, 2011). Esta enfermedad es
considerada una complicacion de salud publica por los efectos negativos, incidencia y
prevalencia en el contexto mundial, nacional y regional, siendo ademas una de las
enfermedades mas temidas en la actualidad, esto debido a que desde la antigiiedad ha sido
relacionada con dolor, angustia y muerte, sin tener en cuenta que gracias a los avances
cientificos y médicos actuales es considerada como enfermedad crdnica es decir que puede
ser manejada favorablemente a largo plazo, exceptuando los casos en los cuales el
diagnostico es tardio (Medina & Alvarado, 2011).

Muestra de este impacto se retoma la investigacion de Persistencia de las
Representaciones sociales del Cancer de Mama realizado por la Universidad de Antioquia
de Medellin, en donde la palabra “cancer de mama” se asocia a muerte inevitable, terror,
sufrimiento, devastacion, incurabilidad, impotencia y dolor. Este tipo de cancer tiene
fuertes representaciones sociales debido a las severas implicaciones en el aspecto femenino,
atractivo y de autoimagen en las participantes, demostrando asi la importancia del estudio
de personas con cancer logrando conocer como se movilizan las diferentes actitudes y
pensamientos frente a esta enfermedad.

Segun los estudios de Ochoa y Montoya (2009) se calcula que si no se interviene
adecuadamente, para el afio 2015 cerca de 84 millones de personas moriran a raiz de esta
enfermedad, convirtiéndose asi en una de las principales causas de muerte en todo el
mundo. En Colombia, la mortalidad por cancer tiende al incremento pasando de ser la sexta
causa de muerte en 1960 hasta llegar a ser la tercera en 2009. En el caso de Narifio, de
acuerdo con Ochoa y Montoya (2004), la tasa de incidencia de cancer es de 41,2 lo que
indica que se llega casi a la mitad de la poblacién con esta enfermedad.

Las personas diagnosticadas con esta enfermedad usualmente, rompen abruptamente
con sus habitos afectando su vida social y laboral, en ocasiones llevando consigo
problematicas de aislamiento y depresion; el vivir esta enfermedad es una lucha ya que

aparte de tener que enfrentarse a los retos fisicos y médicos, las personas con cancer se
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enfrentan a muchas preocupaciones, sentimientos e inquietudes que hacen la vida mas
dificil (Ochoa & Montoya, 2009).

Al momento en que se recibe el diagnostico la vida cambia y se produce un
impacto emocional muy fuerte en el paciente y es frecuente que aparezcan sentimientos de
impotencia, ira, culpa, tristeza, ansiedad, dudas y miedos, estas reacciones varian de una
familia a otra y dependen de la forma en que se dinamicen algunos factores como: la
economia, el numero de familiares dispuestos a apoyar, el nivel cultural, el medio social en
que viven, el estado de salud de los demas miembros y el régimen y horario de trabajo que
tengan los cuidadores, entre otros (Linares, Vilarifio, Lopez & Montserrat 2003).

El cancer no afecta solo al paciente, en muchos casos el familiar resulta mas
afectado emocionalmente que el propio paciente, los familiares pueden sentirse limitados
en sus actividades tratando de ser el soporte del paciente, y esto afecta todo el entorno
familiar si se tiene en cuenta que cada miembro cumple una funcion en el grupo y para el
grupo, ademas de desempefiar roles que encarnan las relaciones y valores de la sociedad en
su conjunto (Cruz & Feltrin, 2010). Igualmente el personal de salud es un ente que forma
parte de la red social de apoyo del paciente y contribuye a localizar las necesidades que se
presentan con frecuencia en el paciente y la familia, ayudando a encontrar alternativas de
aceptacion y fortaleza en las situaciones que atraviesan. La labor del médico ademas, tiene
que ver con la creacion de un canal adecuado de expresion e informacion de manera nitida
y asimilable, desarrollando la concordancia entre el compromiso terapéutico, las
expectativas reales de la familia y el sistema de salud; el médico tiene entonces la
responsabilidad de aplicar el conocimiento cientifico y guiar el cuidado del paciente con
cancer, por lo que conocer las representaciones sociales del personal de salud en torno a la
enfermedad contribuye para que exista una mejor adherencia al tratamiento (Mucci, 2007).

Desde la perspectiva de Buordieu (1979 citado en Campos, Torrez & Arganis,
2002) se considera que todo sujeto dispone de una serie de condicionantes existenciales de
tipo social, econdémico y cultural, que generan un esquema o estructura llamado habitus de
practicas y representaciones que utilizara para organizar sus acciones y dar respuesta a la
enfermedad; los factores culturales que sumados a otras variables (sociales, de
personalidad, etc.) explican la interpretacion y el sentido que cada uno le asigna, asi la

cultura transmitida de una generacion a otra, explicara en parte, por qué en algunos lugares
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emplean remedios caseros para tratar el cdncer, mientras que personas de otras culturas
intentan ahuyentar a los malos espiritus que invaden el cuerpo del enfermo, y otros acuden
a centros oncoldgicos especializados para controlar su enfermedad; la cultura, unida a estas
variables, ayuda a entender el significado atribuido al cancer.

Todo el sistema de significaciones estd anclado a la forma de interpretar y
representar el mundo circundante, las representaciones sociales juegan un papel
fundamental en la vida de los sujetos, ya que son formas de conocimiento que se dan a
través de la comunicacion entre individuos teniendo en cuenta los mitos y los sistemas de
creencias de las sociedades tradicionales que brindan un sentido comun (Mora 2002).

Jodelet (2008) determina a las representaciones como una forma de conocimiento
concreto, como un saber de sentido comun, cuyo contenido manifiesta un pensamiento
social amplio. Segun lo expuesto por el autor las representaciones sociales constituyen las
caracteristicas de pensamiento cotidiano, guidas hacia la comunicacion y comprension de
su entorno social organizadas de acuerdo a la forma l6gica de comprender la realidad,
Abric (2001) las define “como producto y proceso de una actividad mental por la que un
individuo o grupo reconstituye la realidad que enfrenta y le atribuye una significacion
especifica” (p. 13), y menciona que cada representacion social se encuentra constituida por
una base del saber llamada nucleo central, indispensable para la organizacién de las
relaciones de los individuos, y por elementos periféricos los cuales surgen como un ente
protector para estabilizar al nlcleo, es decir, que son elementos que permiten la adaptacion
y la integracion de las experiencias cotidianas donde el ndcleo es la base para mantener
dicho conocimiento y los elementos periféricos permiten la adaptacién con facilidad de
nuevas ideas y experiencias al entorno comun.

Las Representaciones sociales cuentan con tres dimensiones: a) la informacion, que
comprende todos aquellos conocimientos que la persona tiene acerca del objeto de
representacion, b) la actitud, que es la inclinacion, ya sea favorable o desfavorable, que la
persona tiene frente al objeto, dimension el componente afectivo juega un papel
determinante, y c) el campo de representacion, que es aquella organizacion de elementos
significativos que forman la representacion social del objeto (Araya, 2002). Para el presente
estudio, estas dimensiones se constituyen en elementos primordiales para aproximarse a la

construccidn de saberes en los integrantes de la red de apoyo, donde las creencias acerca de
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la enfermedad y la salud, la experiencia y la respuesta al dolor, la identificacion y la
seleccion de cuidados médicos, mantiene particularidades representacionales.

Lo anterior enmarca los objetivos que el estudio pretende a saber, interpretar las
dimensiones de las representaciones sociales del cancer en los integrantes de la red social
de apoyo de la unidad de oncologia, encontrando la importancia de abordar la tematica en
los tres entes que la conforman: los pacientes, la familia y el personal asistencial, y de esta
forma saber como a partir de los conocimientos de las personas se afronta la enfermedad y
se la sume, teniendo en cuenta las lecturas de la realidad que favorezcan o limiten la calidad
de vida del paciente; con ello, se posibilita la identificacion de los sistemas de valores,
ideas y précticas frente a la enfermedad, reconstruyendo eventos positivos y negativos que
dieron paso al afrontamiento de la misma, ademas de identificar los cambios que genera en
sus vidas (Mora, 2002).

OBJETIVOS
Objetivo general

Interpretar las dimensiones de las representaciones sociales del cancer, en
integrantes de la red social de apoyo de la Unidad de Oncologia, de la Fundacién Hospital
San Pedro de Pasto

Objetivos especificos

Identificar la informacion que tienen acerca del cancer los integrantes de la red
social de apoyo.

Determinar las actitudes frente al cancer en los integrantes de la red social de apoyo.

Establecer el campo de representacion del cancer en los integrantes de la red social
de apoyo.

METODOLOGIA
Paradigma

El presente estudio es cualitativo puesto que pretende aproximarse a comprender la
vida, la cultura y el acontecer del familiar, personal de salud y el paciente oncoldgico sin
reducirlo a la simplicidad, sin suprimir al sujeto ni negar la diversidad de visiones,
lenguajes y sentidos que los caracterizan como seres en contexto y en interaccién
permanente con los demas, describiendo las cualidades de un fendbmeno que en su concepto

abarca una parte de la realidad (Gonzélez, 2002).
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Disefio

Esta investigacion fue de corte transversal, de ahi que traté de describir la situacion
en un momento determinado y no demandoé el seguimiento de los participantes estudiados
durante largos periodos de tiempo. Segun Gil (s. f.) la principal ventaja de este tipo de
investigacion es por lo practica, econdmica, de répida ejecucién y de fécil control,
buscando comprender el conocimiento social a través de la observacion y la descripcion,
teniendo en cuenta la importancia de la manifestacion y del efecto que tiene determinado
tema en una poblacion.

Perspectiva epistemoldgica

La hermenéutica proporciona una nueva forma de entender el ambiente que rodea al
ser humano e interpretar la experiencia de cada individuo, en la cual cada argumento es una
historia y esta a su vez es una narracion que emite la experiencia del que la expresa,
convirtiéndose asi en un texto (Parra, 2001). Esta perspectiva a su vez tiene como objeto
expresar los significados que un sujeto posee de las cosas, interpretando o mejor posible
las palabras, los escritos, los textos, los gestos y, en general, el comportamiento humano,
manteniendo su particularidad en el medio del que hace parte (Carridn, 2009).

En consecuencia el estudio se enfocé desde esta perspectiva, debido a la gran
cantidad de posibilidades que ofrece esta mirada epistemoldgica considerando que permite
la interpretacion de diversas lecturas del mundo, ademas da cuenta de las diferentes formas
que poseen los individuos para expresar sus ideas discursivas, en este caso de los
integrantes de la red de apoyo, mostrando las representaciones existentes entre un sujeto y
otro, logrando asi traducir, explicar y entender el cancer a través de la interpretacion del
lenguaje de la persona que hacen parte del estudio.

Participantes
Unidad de analisis

El estudio se realizé en la Fundacion Hospital San Pedro con la participacion de los
integrantes de la red apoyo social de la Unidad de Oncologia.
Unidad de trabajo

La unidad de analisis estuvo compuesta por tres grupos: el primero formado por 42
pacientes con edades entre los 18 y 65 afos, de ellos un 71% de género femenino y un 29%
masculino, el 64% con estado civil casado, el 17% soltero, el 12% union libre, y 7%
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separado, este grupo fue seleccionado segun los siguientes criterios: a) hombres y mujeres
mayores de edad, b) que asistieron a ciclos programados de cinco dias en el mes y ¢) que
residen en la ciudad de San Juan de Pasto; el segundo grupo formado por 25
familiares/acompariantes con edades entre los 20 y 40 afios, de ellos el 72% de género
femenino y el 28% de género masculino, el 64% con estado civil casado y el 36% soltero,
este grupo fue seleccionado tomando como criterio a las personas que estan encargadas o
acomparian continuamente al paciente; y el tercer grupo formado por 4 integrantes del
personal de salud, con edades entre los 35 y 55 afios, 50% del género femenino y %50% del
género masculino, el 75% con estado civil casado y el 25% en union libre, de este grupo
hicieron parte el personal asistencial de la unidad de oncologia.
Técnicas e instrumentos
Entrevista semiestructurada

La entrevista se constituye en una conversacion entre dos personas, dirigida , y
registrada por el entrevistador con el objetivo de generar un discurso continuo (Vega,
2009), por lo tanto se la toma como un guién predisefiado con un listado de temas a tener
en cuenta. Este estudio tomd como base los tres componentes de la representacién social,
que son: la actitud y la informacion para luego realizar preguntas fundamentales las cuales
funcionaron como categorias de analisis. La ventaja de este instrumento radica en que abre
la posibilidad de modificar el guion durante su desarrollo para aprehender aquellas
cuestiones no previstas que van surgiendo y que pueden arrojar luz sobre aspectos
importantes de la tematica en estudio (ver anexo A).

Observacion

De acuerdo con Moran (2007) la observacion es fundamental en toda investigacion
etnometodoldgica porque los hechos se convierten en un elemento fundamental. Esta
técnica permite un registro visual de lo que ocurre en el entorno o contexto de
investigacién, por lo tanto se recoge y consigna informacion relevante para el tema de
estudio. Para este proposito se elabor6 un formato donde se determinan criterios especificos
como son: fecha, hora, participantes observados y ambiente o lugar de ejecucion los cuales

guian la observacion (ver anexo C).
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Asociacion libre de palabras

Este método contribuye a la focalizacién de los discursos siendo asi un vehiculo del
lenguaje que permite acceder al universo simbdlico y significante de los sujetos, constituido
y constituyente de la realidad social (Pérez, s. f.). Este tipo de método permite disminuir la
dificultad de expresion discursiva ya que trata de dar un concepto con la utilizacion minima
de palabras, las cuales tienen un significado esencial (Abric, 2001).

Este método permite identificar a partir de un término inductor una serie de
asociaciones sobre un tema haciendo que el participante dé diversos significados a estos;
todos los términos, expresiones o0 adjetivos que se den de forma espontanea por la persona,
permiten percibir de cierto modo los pensamientos y representaciones que posee frente a
algo o a alguien, en este caso se asocia la palabra cancer es por esto que se lo considera
como un método que permite tener un acceso mas rapido a los conceptos individuales
siendo dtil para identificar los elementos fundamentales de lo que se quiere estudiar (ver
anexo B).

Dibujos y soportes graficos

Es un método no verbal que posee tres fases de proceso: a) la produccién de dibujos
sobre el cancer, b) la verbalizacion de los sujetos a partir de las gréficas, donde se tendra en
cuenta los pensamientos sentimientos y actitudes que cada dibujo representa para el
individuo, y c) agrupacion por rasgos comunes de los elementos que forman una
produccién grafica. El interés que tiene este tipo de método es poner en manifiesto la
representacion social de dicha agrupacion entendiendo cual es la parte central que la rige;
ademas este método se lo considera “un conjunto estructurado y organizado alrededor de
elementos o significaciones centrales que permiten identificar el contenido y formular
hipotesis sobre los elementos centrales de la representacion” (Araya, 2002, p. 58). Con esta
técnica se logra hacer una aproximacion grafica de las representaciones sociales, ya que
permite la obtencion de elementos estructurados que posibilitan interpretar y construir
inferencias acerca de los elementos centrales de dichas representaciones.

Procedimiento

Inicialmente se hizo la presentacion verbal y escrita del proyecto de investigacion a

un representante de la Unidad de Oncologia asi como también al coordinador de practicas y

convenios universitarios de la Fundacion Hospital San Pedro especialista en Salud



Representaciones sociales de cancer 19

ocupacional Doctor Carlos Patifio, esto con el fin de tener acceso autorizado para el trabajo
de campo. Seguidamente se solicito a los tres grupos (pacientes, familiares y personal de
salud) la aceptacion a participar voluntariamente en el estudio a través de la firma de
consentimiento informado.

La recoleccion de informacion se realizd por sesiones, en la primera se hizo la
sensibilizacion de los participantes dando a conocer el propoésito de la investigacion; en la
segunda sesion se ejecutd la entrevista semiestructurada, la cual fue grabada bajo
consentimiento previo, y se efectué de forma individual; la tercera sesion se inicioé con la
asociacion libre de palabras en la cual a partir de la palabra céncer los participantes
relacionaron las cuatro primeras palabras que llegaron a su mente, a cada palabra le
escribieron el porqué de la relacion y les dieron una puntuacién de importancia (el nimero
menor o primer lugar:1 = el mas importante, y el mayor o ultimo lugar: 4= el menos
importante), el tiempo que se utilizd para su aplicacion fue de 45 minutos aproximadamente
por cada persona; en la cuarta sesion se dio paso a la produccion de los dibujos sobre el
cancer por cada uno de los participantes de la investigacion, seguidamente se realiz6 la
verbalizacion de contenidos a partir de las graficas teniendo en cuenta los pensamientos,
sentimientos y actitudes que cada dibujo representa para la persona, esto Gltimo con el fin
dar soporte al conocimiento de los elementos centrales que poseen los sujetos de estudio
frente al cancer, logrando asi, una aproximacion grafica de las representaciones sociales,
permitiendo la obtencion de elementos estructurados que posibilitan interpretar y construir
inferencias acerca de los elementos centrales de dichas representaciones (Araya, 2002).

Una vez obtenida la informacién se vaciaron los datos de la entrevista, observacion
y lo dicho por los participantes a partir de los dibujos, en matrices de resultados la cual
consto de objetivos, categoria deductivas, categorias inductivas. Los datos de la asociacion
libre de palabras se sistematizaron con el programa Excel 2010, y se extrajo el indice de
frecuencia contabilizando el nimero de veces que se repetia cada palabra, y el indice de
importancia sumando los puntajes dados por las personas y dividiendo el puntaje total de
cada palabra por su frecuencia, en este punto es necesario tener en cuenta que el criterio de
importancia establecido se caracteriza por ser inverso, es decir, a menor indice la palabra es

mas importante y a mayor indice menos importante. Por su parte, los dibujos fueron
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agrupados por rasgos graficos comunes, y fueron usados como soportes para la validez de
datos.

Para el andlisis de la informacion se hizo uso de la Triangulacion mdltiple entre los
hallazgos dados por la comunidad, los planteamientos desde la teoria, y las elaboraciones
de las investigadoras, logrando un sentido mas comprensivo y satisfactorio del fendmeno a
estudiar, permitiendo controlar el sesgo personal de las investigadoras, incrementando asi
la validez de los resultados (Arias, 2009 citado en Maggiorani, s,f ). Las figuras de relacion

de contenido de categorias se hicieron con software de andlisis cualitativo Atlas.ti 6.0

MARCO LEGAL
Elementos éticos y bioéticos

La ejecucién de la presente investigacion se manej0 bajo medidas éticos
determinados por el Ministerio de Salud de Colombia en la resolucion 008430 de 1993, la
cual en el capitulo 1 menciona los aspectos éticos relacionados con la investigacion en seres
humanos.

Es de importancia marcar que el riesgo para la presente investigacion es minimo,
puesto que involucra solamente la aplicacion de instrumentos cualitativos que no
intervienen ni modifican variables bioldgicas, fisioldgicas, psicoldgicas o sociales de los
participantes.

Los datos recolectados mediante los instrumentos son informativos y estadisticos,
por tanto la informacidon suministrada por los participantes es de suma reserva, la
investigacion no revela informacién personal a no ser en caso de peligro, contra la
integridad de una persona o una sociedad, como en el caso de una persona con incapacidad
fisica y mental, o cuando las autoridades legales lo soliciten; asi mismo la Fundacion
Hospital San Pedro se acogié a este mismo derecho de confidencialidad de la informacion.

Igualmente al hablar acerca de los registros de datos psicoldgicos, entrevistas y
resultados de pruebas en medios escritos, si son conservados durante cierto tiempo, estaran
bajo la responsabilidad personal de las investigadoras en condiciones de seguridad y secreto
gue impidan que personas ajenas puedan tener acceso a ellos. La utilizacion de dichos
medios deben tener en cuenta el consentimiento de la poblacidn que hizo parte del estudio,

los informes resultantes del trabajo o seguimiento fueron claros, precisos y rigurosos
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ademas se informé a los participante todo lo concerniente a la investigacion realizada
haciendo constar en todo caso los datos de las investigadoras. En el caso de fallecimiento
de un integrante de la red, o su desaparicion no liberara a las responsables del estudio de las
obligaciones del secreto profesional.

Todos los principios éticos y legales mencionados guiaron la ejecucion de la
investigacion bajo el principio de consentimiento informado (anexo D), el cual fue firmado
en las sesiones por cada uno de los miembros de la red de apoyo.

La participacion en la investigacion fue andnima con el fin de evitar prevenciones
frente a la participacion en la aplicacion de la prueba, y también acogiéndose a lo descrito
en el Articulo 2 del Cédigo Deontologico del Psicologo, en el que se indica que el
psicologo realiza la investigacion respetando la dignidad y el bienestar de las personas que
participan en esta y con pleno conocimiento de la investigacion.

RESULTADOS

Los resultados se presentan teniendo en cuenta las tres dimensiones de las
representaciones sociales que son; la actitud, la informacién y el campo de representacion,
dentro de cada dimension se dividiran por categorias, para la organizacion y claridad de los
resultados obtenidos se tiene en cuenta los instrumentos y grupos de participantes a quienes
se les dio un cddigo de referencia (p=paciente, f=familiar, ps=personal de salud + nimero
de orden) a tener en cuenta en las frases significativas de cada categoria.

Dimensién de Informacion en pacientes

La informacién obtenida de los pacientes apunta a seis categorias inductivas asi:

1) definicion de la enfermedad, los hallazgos obtenidos conciben al cancer como
una enfermedad terminal, de células malignas e incurable, es una “gangrena que va
comiendo todo el cuerpo” (p23), “animal que se va comiendo todos los érganos” (p3) y
finalmente tomada como una “enfermedad generalizada” (p10).

2) Causas de la enfermedad, dentro de esta categoria de las causas de su aparicion,
algunos pacientes hacen énfasis al descuido que tiene la persona al no asistir oportunamente
al médico, en otras ocasiones por ignorancia, por desconocimiento, en el caso del cancer de
piel por la exposicion al sol sin proteccion “Yo no sabia que uno tenia que aplicarse cremas
disque para que el sol no sea dafiino para uno, supe ahora que ya me enferme” (p17); entre

otras causas también estan: los golpes recibidos en la infancia, la herencia, la utilizacion de
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quimicos particularmente en trabajos como la marroquineria, y por altimo en relacion a la
alimentacion “los malos habitos de comer” (p18) y “la utilizacion de fungicidas en frutas y
hortalizas” (p11). Otro origen de la enfermedad es donde manifiestan que esta enfermedad
es dispuesta por Dios.

3) Creencias del manejo de tratamientos alternativos (Todo tratamiento diferente al
tratamiento médico),de acuerdo a esta informacion, para algunos pacientes estos
tratamientos son perjudiciales porque no resultan ser curativos ni tampoco alargan el
tiempo de vida de un paciente, y afirman que el cancer es una enfermedad localizada y se
debe tratar de la misma forma “Eso es mas perjudicial para uno, uno solo debe hacer lo que
el medico le dice y tomar lo que ellos le recomiende” (p23); algunos pacientes buscan
certeza de la efectividad de los tratamientos alternativos, ya que se aseguran que al
consumirlos mejore la calidad de vida , sin embargo algunos avalan el uso como un soporte
efectivo para el tratamiento, “limpia el cuerpo” (p12), “estimula las defensas” (p13), dando
como resultado un beneficio gradual, argumentando que no “no pueden existir soluciones
magicas pero si contribuyen para que exista un mejoramiento de la enfermedad” (p13).
Otro aspecto que los pacientes tienen en cuenta es que los tratamientos alternativos no son
de Dios “El asistir a chamanes o personas yerbateras eso no es Dios, Dios cre0 la
medicina y les dio la capacidad a los médicos para tratarnos” (p22), asi también existe la
creencia del don de sanacion que lo reciben desde el cielo. La enfermedad es atribuida a
practicas de brujeria, aunque hay personas que no comparten esta creencia de los
hechiceros que hacen dafio, para ellos solo Dios es el Unico que puede arrebatar esta
enfermedad.

4) El manejo del dolor fisico, es aqui donde mencionan los pacientes que el dolor
puede ser dado por la enfermedad sefialando que ésta es una sensacion desagradable, es
vivida y experimentada por cada paciente de forma diferente, afirman que el dolor que ellos
sienten genera asi mismo insomnio, disminucion del apetito y limitacién de su actividad
fisica, asi también el dolor es causado por el tratamiento como las quimioterapias, las
cirugias y las radio terapias, para algunos de sus compafieros que empiezan un tratamiento
asocian el dolor con “la evolucion y empeoramiento de la enfermedad” (p12).

5) el apoyo mas relevante, es visto de forma ambivalente ya que el apoyo de los

demas sirve considerablemente, sin embargo el paciente se da cuenta que las personas
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sufren con su enfermedad; en otros casos consideran que todo apoyo es importante sin que
sus amigos o familiares se lamenten por su condicion si no tratdndolas de la misma manera
como la estaban tratando antes de ser diagnosticado. La fe en Dios también es un apoyo
importante para los pacientes para hacer frente a la enfermedad, puesto que les beneficia
para obtener una “paz interior” (p22), “un proposito en la vida” (pl4) y ‘“una buena
relacion con los demas” (pl1), y para algunos el apoyo propio es visto como una forma de
auto ayuda del mismo paciente.

6) vulnerabilidad frente a la enfermedad, los pacientes manifestaron que
“cualquier persona puede tener esta enfermedad, sin excepcion” (p13), “el cancer es una
enfermedad causada por muchos factores a los que se est4 expuesto continuamente” (p11).

La observacion permitio dar cuenta de dichos comportamientos que pueden
perjudicar la salud del sujeto, como pacientes que llegan a sus citas en horas inadecuadas.
También se observa el arraigo de creencias culturales, utilizando remedios naturales en las
sesiones de quimioterapias, llevando frascos con aguas de diferentes plantas afirmando que
son para el dolor y que les ayuda a prevenir mareos. Se observd reacciones adversas al
tratamiento y manifestacion de  sintomas como mareos, desmayos, nhauseas, c€on
afirmaciones de que los sintomas se manifiestan a lo largo de una semana después del
tratamiento causando de alguna manera malestar al paciente que padece esta enfermedad.

Ademas se observo la importancia que el paciente le da al acompafiante puesto que
se mira como pierden sus fuerzas y no pueden muchas veces levantarse y necesitan ayuda,
llegando acompariados de sus hijos, de sus esposos y amigos, la mayoria de los pacientes
se sienten contentos cuando parte del personal de salud les da charlas para ayudarlos en sus
tratamientos mirando esto como una compafiia, manifestando asi alegria al mirar que el
personal médico esta pendiente de ellos.

La elaboracion de gréaficos dio cuenta de los hallazgos referidos (ver figura 1).
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Figura 1. Dibujos y soportes gréaficos en pacientes, dimensién Informacion.
Dimensién de Informacion en familiares

La informacion obtenida de los familiares apunta a siete categorias inductivas asi:

1) Definicion de la enfermedad, desde una orientacion medica bioldgica, fue
determinada por los familiares como una enfermedad que puede causar complejidades,
mencionando que se trata “de una enfermedad externa” (f17), “asintomatica, silenciosa y
traumatica” (f12) definicion que obtienen del conocimiento del caso de su familiar; otra de
las definiciones habla que se trata de una “enfermedad hereditaria que a cualquier persona
se le puede desarrollar” (f10).

2) Causas de la enfermedad, los familiares percibieron al cancer como una
enfermedad no contagiosa, sabiendo que se trata de una enfermedad a la que todos estan
expuestos, no tiene como causa el contagio y argumentan que agravarse depende de la falta
responsabilidad tanto del paciente como de la asistencia oportuna en casos de complejidad
“ahora es dificil sacar una cita toca esperar a estar bien grave para ir por urgencias”
(f16).

3) Creencias del manejo de tratamientos alternativos (Todo tratamiento diferente al
tratamiento médico), en esta categoria los familiares expresaron que este tipo de
tratamientos pueden ayudar al paciente dependiendo de la eficacia comprobada que estos
tengan, argumentando que esta medicina administrada con la convencional pueden ayudar

al mejoramiento del paciente con cancer; asi también dieron a conocer que algunas de estas
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medicinas naturales han sido administradas con efectos positivos para la enfermedad “Mi
familiar toma aguas frescas de hierbas y le sentaron bien le calmaron mucho” (f1).

4) El manejo del dolor fisico, las respuestas de los participantes fueron diversas,
unas que asumen que la enfermedad causa dolores fuertes ya que en la mayoria son las
expresiones que han tenido que escuchar de su familiar. Otros participantes a su vez
argumentan que el dolor es provocado cuando se encuentra en etapas avanzadas de la
enfermedad, logica obtenida de vivencias de otros compafieros que han fallecido, y las
siguientes respuestas fueron que los tratamientos y los procesos quirtrgicos son los
causantes del dolor.

5) El apoyo més relevante, algunos familiares explicaron la importancia del
acompariamiento familiar en el proceso de recuperacién del paciente, otros a su vez
manifestaron que el apoyo que pueden brindar es negativo argumentando que si bien estan
dispuestos a apoyarlos poco pueden hacer medicamente, de la misma forma se observa que
los acompafiantes entienden que el céancer genera dolor visto asi como un sintoma que
despierta mucha preocupacién, al ver que sus parientes al salir de procesos como la
quimioterapia lloran manifestando dolor y quemazdn en sus brazos, tratandose de las
reacciones fuertes de los medicamentos utilizados para dicho tratamiento, asi también se
reflejé el interés del familiar en ayudar a asistir de forma efectiva a si paciente colocandole
pafios frios en los brazos para combatir el dolor y preguntando al personal idoneo sobre las
recomendaciones que se debe tener en estos casos. En otros acompafantes se observo que
les ayudan hacer las vueltas de lo papeles que se necesite para las solicitud de citas
meédicas.

6) Vulnerabilidad frente a la enfermedad, en los familiares expresan que todo ser
vivo la puede padecer. Ademas es relevante destacar que los sujetos han desarrollado un
habito de prevencion ante la enfermedad participando en charlas que realiza el personal
asistencial afirmando que pueden padecer la enfermedad y por ende deben cuidarse. Por
ultimo se mira como las personas encargadas del paciente atribuyen un valor espiritual a
las complicaciones que en ocasiones se dan en el paciente convirtiéndose en un respaldo a
situaciones dificiles proporciona orientacion y sentido a la vida de esto se observd que
Ilevan biblias y comparten versiculos, otros rezan el rosario mientras sus parientes estan en

tratamientos, esto igualmente evidenciado en los dibujos hechos por ellos (ver figura 2).
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7) Dimension Espiritual, Afirman que “no todos podemos tenerla porque la
enfermedad esta dispuesta unicamente por Dios” (f21), refiriéndose a la parte de la fe y la
religiosidad la cual los familiares le han dado un campo importante, puesto que este tipo de
creencia se ha convertido para ellos un eje que permite ver a la enfermedad como una
prueba mas que se debe superar y no como un castigo.

8) creencias del manejo de tratamientos alternativos (Todo tratamiento diferente al
tratamiento médico), se evidencio la utilizacion de factores relacionados con la utilizacion
de remedios caseros conocidos como aguas aromaticas las que son entregadas por ellos a

sus pacientes para la ayuda del tratamiento.

Figura 2. Dibujos y soportes graficos en familiares, dimension Informacion
Dimensién de Informacion en personal de salud

La informacion obtenida en el personal de salud apunta a seis categorias inductivas
asi:

1) Definicion de la enfermedad, El personal de salud define al cancer dentro una
concepcion medico biolégica como la proliferacion de células malignas en el ser humano,
conocimiento que aparecen de los estudios clinicos e investigaciones existentes.

2) Causas de la enfermedad, Acerca de las causa en personal de salud expresa que
el contagio “es una creencia” (psl), “un prejuicio” (ps2) que existe en la actualidad,
relacionandolo con la “‘ignorancia tanto de la gente del comtn e incluso de parte del

personal de salud que se encuentran mal informados” (ps3).
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3) Creencias del manejo de tratamientos alternativos (Todo tratamiento diferente al
tratamiento médico), el personal de salud expuso que este tipo de tratamiento controla
reacciones adversas al tratamiento convencional (quimioterapias) y a la ansiedad que en
algunos se manifiesta, pero no estdn de acuerdo en que curen la enfermedad como tal
porque su efectividad no ha sido comprobada.

4) Manejo del dolor, el personal de salud, manifiesta que el dolor depende de cada
persona y del diagnostico, como los tumores y la metastasis ocasionan molestias, dafian o
presionan las estructuras del cuerpo donde estd localizado, pueden ocasionar dolor los
distintos tratamientos como la cirugia, la radioterapia y la quimioterapia; sin embargo
existen farmacos para anulan el padecimiento, pero mencionan que hay pacientes que creen
que tomar pastillas para el malestar ocasionara efectos adversos. Por Gltimo se piensa que la
terapia psicoldgica personalizada sirve como medio de manejo del dolor.

5) Apoyo més relevante, el personal asistencial encontré relevante destacar que la
familia y los acomparfiantes son los entes indispensables en la recuperacién del paciente, y
miran que su labor es para brindarles informacién acerca de la enfermedad para que puedan
afrontarla de forma adecuada.

6) Vulnerabilidad frente a la enfermedad, los participantes mencionan que todo ser
vivo puede padecer el cancer por eso deben existir métodos de prevencion y mantener
habitos saludables.

Se observd que tanto para el paciente como para la familia la enfermedad determina
inseguridad y angustia generando en algunos pacientes hostilidad y en otros susceptibilidad
originando una demanda de calor humano donde se evidencia que el equipo de salud que
hace parte de la unidad de oncologia contribuyen efectivamente en este punto. Como
cuando el personal de salud les entregan frutas a algunos pacientes indicandoles que esa es
la mejor forma de ayudarse y superar la enfermedad, también se mird cuando terminan los
pacientes de una seccion de terapia y la enfermera despide a su paciente y acompafante
hasta la puerta, de la misma manera se observo el interés del personal de salud por prevenir
el cancer entregando folletos a todas las personas tanto pacientes como acompafantes y
cuando al entregarles un diagnéstico les comunican que la Unica alternativa para curarse s

la quimioterapia, radio terapia y las cirugias.
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Lo anterior se puede evidenciar en los dibujos hechos por el personal de salud (ver
figura 3)

Figura 3. Dibujos y soportes graficos personal de salud, dimension Informacion.

Dimension Actitud en pacientes

Para conocer los resultados acerca de la actitud de los pacientes partimos de diez
categorias que son:

1) Emociones que le genera el pensar y hablar de cancer, entre ellas: temor,
tristeza, depresion, ansiedad, culpa, incertidumbre y confusion, asociadas a consideraciones
personales “preocupacion por el pronostico a futuro” (p25), “genera problemas
interpersonales” (p40), “dolor y rabia por falta de informacién oportuna” (p39).

2) Consideraciones de la Enfermedad, el céncer es considerada como “una
enfermedad dura (dificil)” (p33), ademéas comentan los pacientes que la dificultad esta en
que es una enfermedad silenciosa porque es asintomatica en fases iniciales sin permitir que
existan sefiales de alarma para que sea identificada, y esto ocasiona que cuando acuden al
medico el cancer ya esta avanzado y las terapias algunas veces ya son practicamente
inocuas.

3) Efectos del Cancer, “Esto produce nervios por la incertidumbre de que el cancer
avance y cause la muerte” (p26), también existe “preocupacion por la apariencia fisica”
(p42) ya que el tratamiento trae consigo efectos que deterioran a la persona.

4) Reevaluacion Positiva, En algunos pacientes la enfermedad produce paz porque
la consideran como una oportunidad para ser una mejor persona “La relacion con mi esposo
cambio mucho, antes discutiamos mucho y todo era pelea y ahora después del diagnédstico

todo cambio en mi casa se vive un ambiente muy bonito a pesar de la enfermedad, pero el
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comportamiento con mi esposo ahora es el mejor” (p40), al igual para algunos pacientes el
tener cancer en una edad avanzada genera conformidad puesto que si muere cumplié con un
ciclo de vida entregandoles asi un poco de tranquilidad.

5) Cambios que le ha generado estar en contacto con esta enfermedad, dentro de
los cambios a nivel emocional estd el amor de sus familiares, logrando que el paciente tome
al cancer como algo “normal y comuin”. Otros cambios presentados son la aparicion de
sentimientos de vulnerabilidad y tristeza, hasta llegar al punto de la depresion.

6) Dimension Espiritual, los pacientes adquieren para adaptarse a vivir con cancer a
pesar de las aflicciones y las perturbaciones de suefio, el seguir adelante y saber que “todo
estd en manos de Dios” (p40) y que “Dios en su tiempo responderd” (p41) es otro cambio
que se maneja dentro del grupo de los pacientes ya que ellos afirman que se han acercado
mas a Dios y a todos los santos para obtener la salud tanto fisica como emocional.

7) Relaciones con los demas, Los pacientes manifiestan sentimientos de aislamiento
“Muchas veces quiero estar mejor solo, es incomodo para mi que estén mis familiares al
lado mio, igual ellos no pueden hacer nada” (pl4), este sufrimiento impide de alguna
manera enfrentar al diagnostico.

8) El actuar frente a una persona con cancer, para ellos es como tratar a una
persona ‘“normal”, aunque esta enfermedad les resulte “dura” y al inicio genera
desesperacion por eso cuando llega una persona nueva a la unidad de oncologia les brindan
apoyo, y le comentan que “debe pedir a Dios para que le quite la enfermedad , porque
frente al cancer ellos se sienten impotentes” (p40), en otros pacientes les ocasiona pena mas
cuando se trata de personas jovenes “Ay eso a mi me da mucha tristeza, ver jovenes que
tienen todo por delante, uno que ya viejo, pero ellos; no, eso si me da tristeza” (p42).

9) Hablar de muerte, algunos pacientes toman una actitud natural denominando a la
muerte como un proceso originario y necesario por el cual todos van a pasar, ya sea por la
enfermedad o por cualquier otra circunstancia, otros pacientes creen que es mejor hablar de
muerte porque deben estar preparados, aunque en ocasiones esto cause dolor, mencionan
que se debe hablar de muerte segun las etapas en que se encuentre la enfermedad, en una
etapa avanzada consideran que es recomendable hacerlo; otros mencionan que es
importante tener en cuenta el estado emocional del paciente y de la familia, porque no todos

lo aceptan de la misma forma, porque hablar de muerte genera pena y momentos de rabia
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por sufrir esta enfermedad. Por otro lado, en algunos se observa la evasion de la palabra
muerte por el temor a morir y dejar a su familia y en especial a sus hijos, por esta razon
miran mas importante hablar de las esperanzas de vida que cada uno de ellos tienen.

10) Reacciones que le genera el fallecimiento de un ser querido; algunos pacientes
afirman que se trata de un evento que impacta a nivel emocional en cualquier paciente mas
aun cuando su familiar ha muerto de la misma enfermedad que en este momento esta
padeciendo, “mi mama murid de cancer y también mi tia hace muy poco y a veces pienso
que me va a pasar lo mismo” (p40), el fallecimiento de un ser querido causa temor, dolor,
tristeza, impotencia, agonia y pena, por que cuando un ser amado se muere como ( la
mama4, hermanos, hijos) es un vacio enorme que queda en su memoria y en su corazon y
nadie podra borrarlo, para ellos es mejor no pensar en el momento de su muerte y no
recordarlo.

Se observo como el céncer esté relacionado con lo emocional y origina un fuerte
impacto para la persona, mirando cdmo los pacientes no desean hablar con sus compafieros
y prefieren estar solos durante las secciones de quimioterapias, de la misma manera se
observo como un paciente en el momento de recibir el diagndstico llora y les dice a sus
familiares “cuidense, recuerden quien los quiere mucho, porque sé que si voy a morir, para
esto no habia solucién” (p23). Se identificé del mismo modo que para otros un diagnéstico
gue no necesariamente comparada con muerte, mentalizandose que siempre hay muchas
posibilidades de disfrutar de la vida, realizando con sus familiares actividades manuales
como tejer, bordar y realizar tarjetas, acciones que se evidenciaron tanto en los pacientes
como en familiares mientras se encuentran en la unidad de oncologia, tratando con esto de
favorecer los procesos de inadaptabilidad a los cuales se ven expuestos.

Otra de las representaciones observadas va en torno a la imagen corporal que se
genera a partir de los tratamientos y sintomas del cancer el descubrir que la pérdida de
cabello, la palidez que se genera por los medicamentos entre otros, originan vacios en
cuanto a como lo vea el otro (ver figura 4), del mismo modo se despierta en ellos las
necesidades estéticas, observandose cdmo algunas pacientes se arreglaban y buscaban
estrategias de lucir mejor utilizando gorros, pafioletas de diferentes estilos y maquillaje que
favorece el tono de la piel, afiadido a esto varios pacientes en la entrevista comentaron que

se sienten interesados en por este tema ya que afirman situaciones como “yo podre estar
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mal pero no me gusta que se me note mucho e utilizado maquillaje que ayuda a que no se
me vea tan mal” (p33).

Por otro lado se presencié que un compafiero de quimioterapia puede convertirse en
un punto de apoyo para los nuevos pacientes que llegan a la sala de oncologia
observandose que lo reciben con una bienvenida, haciendo que se sienta bien, mostrandole
que ellos son una familia que estara dispuesta a ayudarles en lo que se pueda, también se
observo situaciones de pacientes que terminan su sesion de quimioterapia y se encargan de

realizar visitas a pacientes hospitalizados.

Figura 4. Dibujos y soportes gréaficos en pacientes, dimension Actitud.
Dimension Actitud en familiares

Para conocer los resultados acerca de la actitud de los familiares partimos de seis
categorias que son:

1) Emociones que le genera el pensar y hablar de cancer, los participantes dan a
conocer gue se trata de un padecimiento que recobra importancia en el estado de animo,
afirmando que para ellos el cancer es una enfermedad que genera angustia, mas aun cuando
sus parientes se encuentran enfermos u hospitalizados. EIl no saber como ayudar a mejorar
la salud de su ser querido hace que se den sentimientos de frustracién y culpa llevandolos a
dar un sentido fatalista a la enfermedad. Otros argumentan que hay emociones que pueden
ser asociadas con la adaptabilidad, manifestando sentimientos de tranquilidad, costumbre, y
resignacion “al inicio cuando el médico me dijo que tenia cancer fue duro, pero ahora no,

ya se lo toma como normal, hay que acostumbrarse” (f24).
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2) Cambios que le han generado estar en contacto con esta enfermedad, en
ocasiones ellos se enfrentan a cambios emocionales repentinos, como sentimientos de
depresion, desanimo y pena, que han hecho que se originen pensamientos de abandono y
deterioro de las ganas de luchar contra el cancer “dificil: uno en ocasiones junto con ellos
ya no tiene fuerzas para luchar, tantas cosas que debe de ver, que ya no quiere ni venir”
(f23).

3) Impotencia frente a la enfermedad, a pesar de que el diagnostico genera
impotencia, tratan de contribuir al bienestar del paciente a traves del acompafiamiento
familiar, esto es reforzado por el personal de salud quien ha contribuido para que la familia
entienda que la enfermedad no debe desfallecerlos, sino que para vencerla se necesita del
acompariamiento y la union familiar.

4) El actuar frente a una persona con cancer, se encontré que los participantes se
basan en hablar de lo que les sirve a ellos para vencer la enfermedad como: la ayuda, el
didlogo, el mantener la fé y como en su familia se debe hablar de sucesos agradables
dejando atras el hablar de muerte.

5) Hablar de muerte, se encontrd que existe oposicion a hablar de este tema porque
lo consideran perjudicial para el tratamiento y el manejo del paciente, a su vez otros
familiares comentaron que asi se trate de una realidad que causa temor e impacto en ellos,
prefieren pensar y hablar de la vida y aprovechar el tiempo con su ser querido al maximo,
también hubo expresiones asociadas a formas de lucha “yo puedo” (f13), “vamos a salir
adelante” (f16) y de prevencion como “hay que alimentarse bien” (f20), “hacer deporte”
(f25) que hacen mas llevadero al cancer expresando que la palabra (muerte) puede causar
efectos estresante que predisponen al familiar a actuar con su pariente como si ya fuese a
morir. Sin embargo hubo casos que mencionaron que se debe hablar del tema con la familia
solo si el paciente se encuentra en fase terminal, como medio de preparacion.

6) Reacciones que le genera el fallecimiento de un ser querido, Se obtuvo que los
participantes al hablar de un posible fallecimiento de su familiar les genera negacion,
haciendo emerger de esto sentimientos de dolor, susto, nostalgia y depresion los cuales
pueden ser transitorios o persistentes, logrando deteriorar su estado emocional.

La observacion permitié destacar actitudes que se generan frente a la posible

situacion de fallecimiento, los familiares dentro del ambito de cuidador lo ven como una
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experiencia dificil de sobrelleva por los cambios en los estilos de vida que han tenido que
sufrir aunque el encargarse de un ser querido es gratificante frente a un suceso de muerte,
por tal razén se observo manifestaciones como; cuando sus pacientes estan en tratamientos
y les da reacciones (voémito, mareos) llaman rapidamente al enfermero para que les ayude,
los pacientes al ver esto se sonrien y agradecen por la atencion. Otro de los aspectos es
cuando una paciente llega con su esposo Y sus tres hijos que la acompafian a su tratamiento,
ella con una sonrisa se despide de abrazo y beso a cada uno, diciéndoles que se sienten que
la esperen que ya regresa. Por otro lado el interés del cuidador en la basqueda continua de
la evolucion médica los lleva a sentirse tristes y desesperados cuando los resultados no son
los que esperaban, sin embargo el personal médico les dice que deben seguir luchando, pero

ellos lloran comentandole al médico que ya no pueden mas.

Figura 5. Dibujos y soportes gréaficos en familiares, dimension Actitud.
Dimensién Actitud en el personal de salud

Para conocer los resultados acerca de la actitud del personal de salud partimos de
seis categorias que son:

1) Emociones que le genera pensar y hablar de cancer, se encontrd que existen
emociones de tristeza por las personas que a pesar de que asisten a tratamientos su
enfermedad avanza; el personal asistencial comenta que tanto para el paciente y la familia
la enfermedad es un patrén que en ocasiones afecta la salud emocional, mas aun cuando se

enfrentan a la negacion del diagnostico que origina indisposicién hacia el tratamiento.
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2) Impotencia frente a la enfermedad, al tratar a sus pacientes y mirar que traen
consigo un prondstico fatal les ocasiona sensacion de impotencia.

3) Sentimientos frente a la relacion del personal de salud y el paciente, Como
personal de salud manifiestan que la relacion con sus pacientes es buena tratando de
mejorarla cada dia, expresan que se sienten satisfechos cuando a partir de sus
conocimientos aportan de alguna manera en la recuperacion de sus pacientes, logrando
ocasionar cambios como el pensar que la enfermedad puede ser tratable y saber que
pueden seguir adelante, y aungue ésta genere un impacto negativo también sirve para tomar
fuerzas y tratar de darle valor a la vida.

4) Cambios que le ha generado el contacto con la enfermedad, EI cambio que se
genera es un nuevo manejo de la enfermedad, siendo ellos no solo los encargados de los
tratamientos fisicos del paciente, sino que deben estar preparados para brindar un apoyo
emocional capaz de permitir que se dé la tranquilidad y la atencion digna al paciente, “Es
una enfermedad muy dificil, en la que tienen que afrontar cambios terribles, en ocasiones
nos lleva a pensar si nuestro desempefio sirve, uno debe prepararse mucho para dar la talla
con estas personas porque necesitan mucho de nosotros” (ps3). Otro de los cambios es el
reconocimiento de la importancia de la vida “uno estando sano menosprecia la vida y otros
como estas personas minuto a minuto nos ensefian que hay que disfrutarla sabiendo que
tienen una enfermedad” (psl) donde se da a conocer actitudes del personal mas mdrbidas,
gue incluso cambian su propia forma de ver la vida.

5) Es normal hablar de muerte, los participantes mencionan sobre la importancia de
la vulnerabilidad que cada paciente y familiar posee frente a la tematica “no es posible
hablar de muerte con personas depresivas 0 que se encuentren con el impacto inicial del
diagnostico, hay que identificar con quien se habla de este tema” (ps2). A esto se agrega el
prondstico que posee cada paciente y la necesidad de confirmar su estado terminal o no,
dependiendo de las decisiones que se tomen tanto a nivel médico, como por parte de los
familiares.

6) Reacciones frente al fallecimiento de un ser querido, a partir de la investigacion
se encuentra que el personal de salud exponen sentimientos de angustia y tristeza ya que se

trata de un momento que genera impresiones funestas “es terrible pensar en el fallecimiento
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de seres queridos, causa dolor tristeza, el haberlo vivido me hace entender lo grave que es”
(ps2).

A partir de la utilizacion de la observacion se mird que el profesional de salud de
la institucion dedica parte de su tiempo del cuidado integral del paciente mas aun cuando se
trata de prondsticos fatales como en la metéstasis, tratando de contribuir no solo en afirmar
un diagndstico sino también a nivel emocional demostrando palabras de aliento, abrazos a
los pacientes y acompafantes y darles explicacion de formas de cuidados paliativos en
causa de dolor e identificacion de sefiales de urgencia. Otro de los aspectos que se observo
durante la investigacion es la actitud de amabilidad y generosidad que el personal posee al

tratar a los pacientes dispuestos a brindarles acompafiamiento continuo.

Figura 6. Dibujos y soportes gréficos del personal de salud, dimension Actitud.
Dimensién Campo de Representacion.

Para identificar la organizacion de las representaciones sociales se tuvo en cuenta
algunos métodos propuestos por Abric y Campos (1996 citados en Ruiz & Coy, 2004) los
cuales hablan de categorizar las palabras dadas por los integrantes de la investigacion en
cuadrantes a partir de dos datos: la frecuencia (primer nimero al lado de la palabra) e
importancia (segundo nimero) (ver figuras 7, 8, 9).

Previamente se procedi6 a calcular la mediana que representa el valor de la variable
de posicién central de cada grupo de participantes pacientes, familiares y personal de salud
(ver tabla 1), esto debido a que es una medida estadistica que organiza los elementos en
forma neutral, es decir, deja la misma cantidad de elementos antes y después de ella. En el
modelo de cuadrantes se presta mayor interés en la distribucion vertical por encima de la
mediana de frecuencia y horizontalmente por encima de la mediana de importancia.

Tabla 1.
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Mediana geométrica en los grupos de participantes.

o ] _ Media de
Grupo de participantes Media de Frecuencia ]
Importancia
Pacientes 1 2
Familiares 1 2
Personal de Salud 1 2.5

En cuanto al dato de importancia, este se obtuvo sumando el puntaje que le dieron
los participantes a cada palabra y este resultado fue dividido entre su frecuencia, tomando
como referencia que un menor valor indica una mayor importancia. De acuerdo a lo
anterior se obtuvo como elementos centrales aquellos que tienen mayor frecuencia e
importancia y que se ubican en el cuadrante superior izquierdo.

En las palabras asociadas por los pacientes (ver figura 7), se encontr6 como
elementos centrales las palabras muerte y enfermedad debido a que cumplen con el criterio
de tener los puntajes de frecuencia e importancia mas altos; y como elementos periféricos
se toman a las palabras restantes y aquellas que se encuentran en los tres cuadrantes.

Los datos recolectados en los familiares (ver figura 8) muestran como elementos
centrales a las palabras muerte y enfermedad y como elementos periféricos las palabras
restantes que se encuentran en el mismo cuadrante y la de los demos cuadrantes.

Finalmente dentro de las palabras expuestas por el personal de salud (ver figura 9)
se encontrd que es un cuadrante atipico que no tiene elemento central por que ninguna de
las palabras mencionadas cumplen el criterio de tener una alta frecuencia y una alta

importancia.
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Figura 7.

Estructura representacion social en pacientes.
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Figura 9. Estructura representacion social en personal de salud.
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DISCUSION

Partiendo de los propositos del estudio, interpretacion de las dimensiones de la
representaciones sociales del cancer en la red social de apoyo, las cuales se conocieron a
partir de la informacion, las actitudes y el campo de representacion que frente a la
enfermedad tuvieron las personas que hicieron parte de la investigacion, se jerarquizo y dio
valor a los elementos proporcionados por el grupo.

Los resultados, y la relacion entre contenidos de categorias (ver figura 10), hacen
visible que las representaciones sociales del cancer en los familiares se caracterizan por
definiciones de la enfermedad que se articulan con su sentir, el impacto emocional
suscitado con sentimientos de tristeza, preocupacion se vincula a la concepcion de una
enfermedad que produce angustia, y por lo tanto conlleva a una concepcidn de experiencia
dificil.

El impacto del diagnostico del cancer alcanza abismos profundos en los diversos
contextos de la dinamica familiar, la identidad social de la familia y del paciente es afectada
profundamente por el cancer; la confrontacidn de esta experiencia crea dentro de la familia
un nuevo sistema de demandas y construcciones en el comportamiento de cada individuo
con la necesidad de crear nuevas habilidades para los nuevos problemas que se puedan
presentar dentro del entorno familiar (Baider, 2003).

En los familiares la concepcion de que la enfermedad es contagiosa desaparece, Y el
caracter de vulnerabilidad a la enfermedad esta mediada bajo la condicion de que todo ser
vivo esta en condiciones de adquirirla. Con respecto a la vulnerabilidad, es de resaltar que
las creencias religiosas conllevan a un contraste con este concepto, si la enfermedad es
dispuesta por Dios como una prueba, esto hace que de alguna manera vaya en contra de la
vulnerabilidad generalizada de todo ser vivo y por lo tanto el hecho de que un “ser
superior” ponga como prueba la enfermedad haria que su aparicion sea selectiva, y no
necesariamente aparece como castigo, si no como una situacion por afrontar. Sin embargo
esas creencias permiten movilizar recursos para el apoyo a su familiar, orar por ellos, es un
ritual muy frecuente, y en muchos casos esto permite sensibilizar y tomar medidas de

prevencion.
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Figura 10. Relaciones de contenidos de categorias inductivas en familiares.
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Al hablar acerca de tratamientos alternativos (todo tratamiento fuera de lo médico)
los familiares hicieron énfasis en los tratamientos naturales (plantas), su uso estd méas en
funcién del bienestar percibido en el paciente al cual acompafan, de su sentirse bien, mas
no en la misma concepcion que tienen de la enfermedad, es decir, independientemente de la
definicién que se tenga de la enfermedad, este tipo de tratamiento se convierte en una
alternativa para su manejo.

Los familiares asumen el rol de cuidado del paciente, pero ese rol hace que se
generen sensaciones de impotencia, es decir, se pretende servir de apoyo pero ello conlleva
a que el familiar pueda sentir un desgate emocional, esto también se hace evidente en la
evitacion del tema de muerte, los familiares prefieren que se les hable de vida a los
pacientes, ven el tema de muerte como un tema que no se debe tratar, ante ello se infiere
que posiblemente esa impotencia no les permite tener los recursos internos necesarios para
manejar la situacion, se sienten frustrados, o esta situacion les lleva a concebir el momento
de la pérdida de su familiar, situacién que por naturaleza humana desencadena afeccién
emocional.

Encadenado a lo anterior es relevante la conducta de los familiares de dar
motivacion a los demas para afrontar la enfermedad, y modelar esa conducta en otros
familiares, por ello el habla de autosuperacion es una motivacion para salir adelante en la
situacion en la que viven.

A pesar de gue lo dicho anteriormente acerca de las representaciones sociales de los
familiares, de lo cual se puede inferir un cambio en el cardcter de catastrofico de la
enfermedad, una situacion llama la atencion, al indagar acerca de las reacciones suscitas al
pensar en la muerte de un ser querido los familiares inmediatamente, en la mayoria de los
casos, lo asociaban con la muerte de la persona que estaba en tratamiento, eso lleva a
pensar que dentro de las representaciones sociales se moviliza el ndcleo central muerte, ya
expuesto en los hallazgos, se mantiene el vinculo entre los dos conceptos muerte y
enfermedad, y muy posiblemente es el sistema periférico el que esta regulando el discurso
de los familiares para hacer frente a la situacién del momento. La representacion tiene una
ordenacion propia de su contenido y su estructura donde el ndcleo central es el elemento
mas estable el cual determina la organizacion y significacion que les da a los elementos

periféricos permitiendo la adaptacion a su realidad (Reyes, 2010).
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Para los familiares, el agravamiento de la enfermedad puede tener dos vias, una
interna que puede ser por la irresponsabilidad de las personas, el no tomar medidas de
prevencion y descuidar su salud, y la otra externa por fallas en la asistencia oportuna,
relacionando las caracteristicas del sistema de salud del pais, en el cual no se cuenta con
medios para agilizar el proceso de atencion y tan solo sacar una cita es un proceso
dispendioso que retrasa el normal desarrollo del tratamiento. Para los familiares el dolor
que sienten los pacientes esta relacionado con el avance de la enfermedad, en periodos
tardios los dolores incrementan, y también por el tratamiento, las sesiones de quimioterapia
y cirugias generan reacciones fisicas y adversas, y el observar a su familiar con dolencias
fisicas genera impacto a nivel emocional.

Segun Rolland (2000 citado en Diaz, 2003) dentro de los componentes de la
construccién de la realidad compartida por un sistema familiar, puede encontrarse un
conjunto de creencias referentes a la salud y la enfermedad, el cual, a su vez, puede influir
en la evaluacion que la familia haga de la enfermedad y en su comportamiento respecto a
ésta. La vida familiar se modifica frente al diagndstico del cancer, y es frecuente que entre
los parientes aparezcan ideas como: “no puedo mas” (f13), “Esto es muy duro” (f16), “me
da miedo lo que pueda pasar” (f23). Aunque las reacciones varian de una familia a otra, la
calidad y la cantidad de apoyo dependen de que la familia aprenda que los cuidados son
flexibles, para poder lograr la conformidad para el paciente.

En este orden de ideas se plantea que los familiares asumen la enfermedad como
catastréfica generando un gran impacto emocional por la vulnerabilidad que existe frente a
la misma, a partir de los procesos en los que estan viviendo cada uno de estos, teniendo en
cuenta la cultura y el acontecer que hacen que se manifiesten respuestas que en algunos
casos estan cargadas de desesperanza; visto desde la perspectiva de McNamee y Gergen
(1996 citados en Gutiérrez, Fonseca, Jiménez, 2006) los estados de crisis son construidos
basicamente por la cultura, sirviendo este para definirlos en que tipo de situacién de crisis
se encuentra, proporcionando elementos que segun la situacion sirven para idear un estado
situacional de la vida, de tal forma los participantes manifiestan que a pesar de que sus
familiares se encuentran en procesos de tratamiento, los estados de adecuacion a la
enfermedad es primario, puesto que el impacto que genera el conocer de un diagnostico

como el cancer lleva a pensar en opiniones negativas.
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Por otra parte las relaciones de contenido de las categorias inductivas en los
pacientes (ver figura 11) muestran que las representaciones sociales parten desde las
definiciones dadas, se la concibe como una enfermedad generalizada, una enfermedad
terminal, y desde un enfoque mas emocional como una enfermedad dificil, desagradable
asociada a: 1) los efectos del tratamiento, con presencia de reacciones emocionales
desfavorables, y 2) los sintomas que ella produce y los cambios que deben adoptar en sus
actividades cotidianas. Aqui es evidente la relacion entre la concepcidn bioldgica de la
enfermedad y la experiencia que afrontan, donde cada situacion moviliza sus sentires. Sin
embargo este tipo de concepciones también ha posibilitado en los pacientes una
reevaluacion positiva de la enfermedad, en la cual se hace énfasis en cambios positivos en
la relacion familiar, en ellos mismos y a nivel espiritual con el acercamiento a Dios.

La reevaluacion positiva que manejan los pacientes es vista como un modo de
afrontamiento, como los esfuerzo cognitivos y conductuales constantemente cambiantes
que manejan las demandas especificas interna o externas que se pueden presentar frente al
proceso de la enfermedad, a su vez son evaluadas como excesivas en relacion con los
recursos que dispone el paciente, para ello manejar el estrés incluiria no solo el dominio
sino la aceptacion de la enfermedad, la tolerancia, la evitacion o la reduccion de las
condiciones estresantes. No solo importaria el resultado sino que engloba todos los intentos
para manejar estas situaciones (Lazarus & Folkman, 1984 citados en Guillen, 2008).

Para los pacientes la enfermedad es multicausal, puede aparecer por
desconocimiento, por descuido, dispuesta por Dios y por situaciones del contexto, como el
uso de quimicos en los alimentos y los malos habitos alimenticios, y factores hereditarios.
Las dos primeras causas son las que mas impacto emocional generan muy posiblemente
porque reflejan los recursos internos que fallan, el no tomar medidas de prevencién o
simplemente no estar atentos a los cambios en su salud hace que el sentido de
responsabilidad propia sea relevante; la multicausalidad hace que en los pacientes el
concepto de vulnerabilidad sea fuerte, si hay varios factores que permitan la aparicion de la

enfermedad entonces las personas van a ser vulnerables en mayor medida.
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Figura 11. Relaciones de contenidos de categorias inductivas en pacientes.
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Aqui también se puede hacer visible el rasgo de selectividad de aparicion de la
enfermedad en funcion de que un ser supremo disponga de ella para las personas. Y se
articula en los pacientes en el uso de tratamientos alternativos (naturalista, plantas) que
tiene tiene dos posiciones, una de aceptacion de uso y otra de rechazo, la primera con
aprobacién de uso para menguar los sintomas de la enfermedad y la segunda esta mas en
funcién de las creencias religiosas al considerar que este tipo de tratamientos “no son de
Dios”, esto inmediatamente remiten a una prohibicion de su uso.

El cancer aun es visto por muchos participantes como una enfermedad con pocas
posibilidades de curacién o con ninguna, llevandolos a cambios repentinos de animo e
incluso estados de depresion e aislamiento. Las emociones y actitudes negativas al
enfrentarse a la enfermedad, pueden ser mas dafiinas que ésta, porque pueden interferir en
el tratamiento.

El impacto emocional generado por la enfermedad en los pacientes esta asociado al
pensar en la muerte de un familiar y los cambios fisicos resultantes de la enfermedad,
aunque los pacientes asumen conductas de autocuidado, la afeccion emocional conlleva a
que el tema de la muerte sea evitado, aunque también hay casos en los cuales tocar el tema
es viable, que puede ser tratado y aporta a la adaptabilidad de la situacion por parte de los
pacientes; unido a lo a lo anterior el apoyo familiar es relevante, mencionando también la
importancia del apoyo médico y el apoyo entre pacientes, acompafiamiento que trae como
resultado emociones que contrarrestan la afeccién emocional y son favorables para el
tratamiento. La representacion de la enfermedad les permite guiar su comportamiento en
pro de un equilibrio emocional.

Haciendo una relacion entre lo dicho y el nucleo central es de destacar que entre las
maultiples definiciones que parten desde la propia experiencia, a diferencia de los familiares
quienes se basan mas en lo que pueden ver y la informacion que obtienen de diferentes
fuentes, para los pacientes contar con una definicion como “enfermedad terminal” (p34)
hace evidente la relacion entre cancer y muerte, para ellos esta relacion ya no se encuentra
encubierta como en los familiares, posiblemente la movilidad de los elementos periféricos
de la representacion alcanzan a hacer visible al ndcleo, aunque no de forma completa,
porque aun el trabajo de estos elementos es adaptativo, y es asi como hay un

reconocimiento de la enfermedad como terminal paro hay emociones desfavorables que esa
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concepcion suscita y por lo tanto como mecanismo de adaptacion se hace necesario
movilizar recursos internos que permitan sobrellevar el temor que hay frente a esa
culminacion del proceso de enfermedad. Se hace viable tratar el tema de muerte pero
depende de que tan adaptada este la persona a su condicion de enfermedad.

El impacto que produce la palabra cancer sobre el enfermo y su entorno familiar es
enorme. Este impacto puede llegar a ocasionar graves trastornos psicoldgicos, emotivos,
afectivos que son, en ocasiones, tan importantes como la enfermedad que los ha producido
(Cirera, 1997 citado en Pietro, 2004). Por tal razon el cancer signific para el paciente
como para la familia un reto mas en su vida, sabiendo que “hay que afrontar la realidad asi
esta sea la muerte” (p43) mostrando actitudes que ayudan a asimilar y verla con
conformidad, indicando que la comunidad de estudio a pesar de que todavia le alude al
cancer opiniones negativas, no se deja declinar emocionalmente.

Por su parte el personal de salud, de acuerdo a la relacion de contenidos de
categorias inductivas (ver figura 12), hizo visible las representaciones sociales en las
cuales la formacion académica es la base, al definir al cAncer como una proliferacion de
células aqui se hace evidente la concepcion medica bioldgica con todo lo que ello implica,
dandole relevancia al tratamiento del mismo enfoque, aunque sin descartar aquello que
pueda contribuir al bienestar del paciente, de ahi que se encuentre receptividad frente al uso
de tratamientos alternativos como las plantas (aromaticas) para el manejo de reacciones
desfavorables generadas por la misma enfermedad y el tratamiento.

Desde la concepcion biolégica el caracter de enfermedad contagiosa no es viable,
de lo cual se estima importante que se cuente con informacion validada, y por ende los
pacientes van a tener una informacién adecuada, ademas para el personal de salud hacerlo
posibilita sentirse satisfecho con su desempefio; sin embargo los participantes mencionan
gue aun existen profesionales de la salud, a nivel general, que mantienen dicha concepcion.

Para el personal de salud es importante el apoyo familiar y el que ellos mismos
pueden brindarle a sus pacientes no solo desde la parte medica si no desde el
acompafiamiento emocional, brindar buen trato, brindar informacién veraz, ademas hay un
cambio en la concepcion de paciente, mirando al ser humano y no a un agente de

tratamiento.
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Figura 12. Relaciones de contenido de categorias inductivas en personal de salud.
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El trabajar con personas que padecen de cancer, ha posibilitado en el personal de
salud una movilizacién cognitivo emocional acerca de lo que es la vida, se posibilita una
evaluacion de si mismos y como estan viendo su vida, el observar que los pacientes
“luchan” por mantenerse, por conservar la salud y sobreponerse a la enfermedad ha
brindado la posibilidad de reflexionar acerca de la vida y esto hace inferir que puede ser un
factor que posibilita el cambio en el manejo de la enfermedad y que el paciente ha logrado.

Al indagar en ellos acerca del sentir frente a la pérdida de un ser querido en su gran
mayoria no hubo relacidn con personas con cancer, tan solo un caso lo hizo, y mencionaron
el impacto que esto genera en una persona, haciendo relevancia en el sentimiento de
impotencia que se genera en ocasiones en las cuales no se puede ayudar. Es de notar que la
afeccion emocional se hace evidente cuando se indaga en este punto, no en los demas, es
decir, es solo este cuestionamiento el que les lleva a su sentir personal, los demas
interrogantes son manejados desde una posicion externa, con limites entre su discurso y su
sentir.

Lo anterior puede dar cuenta de la movilizacion del sistema periférico, como ya se
mostrd en los resultados, en las representaciones sociales del personal de salud no se hizo
visible un ndcleo central, evidenciando que el discurso de los mismos es una adaptacion a
situaciones, a momentos, desde una posicion externa, movilizando un sistema protector del
nacleo, que en sentido adaptativo hace que la persona se proteja frente a estimulos que
generen alteracion en su sistema representacional, esto igualmente hace parte del mismo
trabajo profesional, donde es necesario tomar cierta distancia frente a los procesos para no
involucrarse emocionalmente y quedar expuesta a una desestabilizacién emocional.

Se infiere que el personal de salud moviliza los elementos periféricos tratando
continuamente de manejar su ética médica a favor del paciente, posiblemente el suministrar
la informacién desde una postura estrictamente medico bioldgica es una forma de encubrir
los sentimientos que a ellos se les movilizan al tratar con una persona que padece cancer.
Para dar méas peso a lo anteriormente expuesto se afirma que la discrepancias en el modo
de concebir al cancer entre las personas y el personal médico corresponde a que los
profesionales de la salud ven la enfermedad desde el sentir del que la padece, y dirigen sus
acciones sobre todo a respetar las formas de concebir y actuar de los pacientes, como

también el de la familia y la relacion frente a la enfermedad.
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Haciendo una interpretacién global, se propone que los elementos periféricos tanto
del paciente como del familiar estan actuando como un estabilizador del nucleo, es decir,
que son elementos que permiten la seguridad y la coherencia de las experiencias cotidianas
donde el nucleo es la base para mantener dicho conocimiento y los elementos periféricos
permiten la adaptacion con facilidad de nuevas ideas y experiencias al entorno comdn. Las
representaciones sociales son estables y flexibles segln la influencia que se dan en los
pensamientos y sentimientos que conforma una comunidad (Abric 2001).

Cabe aqui mencionar que algunos pacientes y familiares el afrontan la enfermedad
es como desafiar a un enemigo, un peligro, una responsabilidad, un agente o
acontecimiento estresante; naturalmente, el uso de unos u otros mecanismos dependera de
los recursos psicoldgicos, familiares o sociales disponibles para los pacientes y su nivel
previo de adaptacion (Pérez & Rodriguez, 2004).

Para finalizar se consideran a la enfermedad como la organizacion social del mundo
del que sufre, asi como sus estrategias de adaptacion, las teorias y explicaciones que las
personas desarrollan sobre su estado, ya que todo ello influye en la forma de atencion, sea o
no médica, que proporciona a su padecimiento, de esto se cree que la forma en que los
participantes conciben al cancer se derivan de procesos, donde se articulan tanto la
ideologia, los aspectos subjetivos y los significados que un enfermo y su familia le otorgan
a la experiencia de vivir a pesar de un padecimiento crénico, y como esta con su deterioro
hace que se piense en eventos mas desfavorables como la muerte (Comelles & Martinez,
1993 citados en Torres, 2002).

Es de relevancia tomar el aporte de Herzlich (1991 citado en Torres, 2002), donde
admite que las representaciones sociales se encuentran enraizadas en la realidad social e
historica, al mismo tiempo que contribuyen a construirla ,por ello las representaciones que
se hallaron en el paciente ,en el familiar y el personal de salud no comprenden solamente
informacion sobre las pensamientos colectivos de lo que constituye el enfermar, padecer y
atender a esta enfermedad, sino también sobre cOmo estos conocimientos fueron fundados y
reelaborados a la luz de las experiencias personales y las compartidas dentro de la misma

red de apoyo.
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CONCLUSIONES

Las representaciones sociales en los pacientes estan enfocadas en el sentir vivencial
que han tenido que asumir frente a la enfermedad, logran conocer el nucleo central que es
la muerte a partir de las nociones que nacen de las experiencias de vida, gracias al trabajo
de los elementos periféricos se logra un significado méas estabilizador frente a esta
enfermedad.

En los familiares la representacion social de cancer estd compuesta por muerte y
enfermedad como ndcleo de la representacion, entes que son perceptibles al reconocer que
existe en estos la nocion de emociones dirigidas hacia impotencia e intranquilidad de que su
pariente la padezca, caracterizandose por ser determinadas a partir de las experiencias
observadas en su paciente especificamente, los elementos periféricos manejados son
flexibles permitiendo comprobar que a pesar de que le han dado un significado mas
esperanzador al cancer la estructura frente a la enfermedad sigue siendo desfavorables
otorgandole un valor a la cultura y tradicion heredada generacion tras generacion.

En el personal de salud la representacion social de cancer se caracteriza por
ausencia de nucleo central visible, protegido por la dindmica de los elementos periféricos
que se movilizan a partir del enfoque medico biolégico que manejan estas personas, y el
cual les permite protegerse asi mismas del impacto emocional que el manejo de la
enfermedad trae consigo.

Los familiares y pacientes manejan como nucleo central de la representacion social
del cancer a muerte y enfermedad, nociones que nacen a partir de las experiencias de vida,
logrando reconocer el ndcleo central de forma concreta puesto que los elementos
periféricos son flexibles; lo anterior permite determinar que los participantes a pesar de que
le han dado un significado mas esperanzador al cancer su estructura frente a la enfermedad
sigue siendo catastrdfica dejando conocer las ideas y creencias que el entorno popular ha
heredado generacion tras generacion.

Las representaciones sociales se constituye dentro de una cotidianidad, en el
compartir con el otro y ello se hace visible al identificar que en los pacientes estan
enfocadas en el sentir vivencial que han tenido que asumir frente a la enfermedad, los
familiares se basan en lo que observan en su paciente como padece la enfermedad y como

frente a estas reacciones ellos manifiestan diferentes formas de comportamientos y sentires,
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y el personal de salud a su vez establecen las representaciones en los conocimientos
cientificos otorgandoles un significado a partir de la experiencia del rol que ellos manejan.

El apoyo es un factor importante tanto para los familiares, pacientes y personal de
salud puesto que miran que el acompafiamiento es un ente favorable que de alguna manera
ayuda a que exista una adherencia al tratamiento y un mejor afrontamiento de la
enfermedad a un que estos le dan mas soporte al apoyo familiar ya que este es el primer
implicado puesto que continuamente esta en compafiia del paciente.

Se observa la persistencia de las imagenes negativas del cancer, asociadas al mito de
los estilos de vida, que responsabiliza al paciente. Asi también los factores ambientales y
sociales a los que continuamente se esta expuesto afiadiendo a estos mensajes, imagenes
poderosas como aquella que “todos podemos padecerla”, para fomentar la propia
responsabilidad; de esa forma, magnificamos los miedos del cancer que la sociedad en
desarrollo esté tratando de superar y en las que todavia estamos atrapados.

A pesar de las creencias culturales de que frente al cancer existe que es nefasto, la
investigacion muestra elementos periféricos que permiten inferir que este concepto esta
cambiando y se abre la puerta a la resignificacion del cancer, esto posiblemente debido a
que existen nuevos tratamientos, apoyos psicologicos, grupos de apoyo logrando que el
cancer sea mas llevadero y miren que frente a lo que al inicio solo es un problema ahora es
una dificultad que tiene esperanza.

LIMITACIONES Y RECOMENDACIONES

Los participantes de la investigacion se caracterizaron por ser una poblacion
fluctuante en viabilidad por condiciones propias de su proceso de tratamiento, por tal razén
la ejecucion del proyecto debia darse en un momento determinado y no se pudo realizar una
devolucién de emergentes, procedimiento que hubiese aportado al proceso de validacion de
datos.

En la investigacion se hizo evidente el concepto de vulnerabilidad, y como éste se
articula en la representacion que se hace de la enfermedad, por ello es importante que se
genere un programa de prevencion que ayude a que los pacientes y familiares miren al
cancer no de una forma nefasta, sino que exista un mayor soporte a las estrategas de
afrontamiento que ellos han venido manejando a lo largo de la enfermedad permitiendo asi

continuar con el proceso de re significacion del cancer.
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ANEXO A

UNIVERSIDAD DE NARINO

Facultad De Ciencias Humanas-Programa De Psicologia

Representaciones sociales de cancer, en la Red Social de apoyo de la Unidad de

Oncologia, de la Fundacion Hospital San Pedro de la ciudad de san Juan de Pasto.

CATEGORIA A INDAGAR: INFORMACION

PREGUNTAS
1. ¢Usted como define el cancer y por que cree que aparece esta enfermedad?
2. ¢Qué piensa de los tratamientos alternativos (no médicos) para el manejo de la
enfermedad?
3. ¢Conoce personas que hayan vivido la enfermedad del cancer. Y de que manera han
influido en usted?
4. ¢Qué opina sobre la frase cancer siempre causa dolor?
5. ¢Qué tipo de apoyo cree que es mas relevante para una persona con cancer?
6. ¢Cualquiera puede tener cancer?
7. ¢Qué opinidn tiene sobre la frase “el cancer es contagioso™?
CATEGORIA A INDAGAR: ACTITUD.
PREGUNTAS
1. ¢Que emociones le genera a usted el pensar y el hablar sobre el cancer?
2. ¢El estar en contacto con esta enfermedad, que cambios le ha generado en su vida?
3. ¢Como actla usted frente a una persona que tiene cancer?
4. ¢Cree que es normal hablar de muerte con un paciente con cancer?
5. ¢Qué reaccion le genera hablar de fallecimiento de un ser querido?
6. ¢Como cree usted que el compartir vivencias entre pacientes ayude al bienestar

emocional de las personas (paciente)?
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ANEXO B
UNIVERSIDAD DE NARINO
Facultad De Ciencias Humanas-Programa De Psicologia
Representaciones sociales de cancer, en la Red Social de apoyo de la Unidad de

Oncologia, de la Fundacion Hospital San Pedro de la ciudad de san Juan de Pasto.

Cadigo: Fecha: Hora:
Lugar: Edad: Estado civil:
Profesion u oficio: lugar de residencia:

Género:

A continuacion deberd asociar la palabra “CANCER” con las cuatro primeras
palabras que lleguen a su mente y coloque en frente de cada una por que de la relacion,

conteste de manera esponténea.
Organicelas por importancia

¢Por qué? 1)
¢Por qué? 2)
¢Por que? 3)
¢Por que? 4)

A continuacion usted encontrard un espacio en blanco donde realizara una grafica
(dibujo) del significado que tiene para usted la palabra Cancer, para esto tendra un tiempo

de 30 minutos, al final de la hoja encontrara un cuadro donde debera escribir el por qué

hizo ese dibujo
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ANEXO C
UNIVERSIDAD DE NARINO
Facultad De Ciencias Humanas-Programa De Psicologia
REGISTRO DE LA OBSERVACION

AMBIENTE O LUGAR DE
EJECUCION

FECHA HORA | PARTICIPANTES OBSERVADOS
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ANEXO D
INVESTIGACION DE LA UNIVERSIDAD DE NARINO DE
FACULTAD DE CIENCIAS HUMANAS-PROGRAMA DE PSICOLOGIA

Consentimiento Informado

Unidad de Oncologia de la Fundacion Hospital San Pedro de la ciudad de san Juan
de Pasto

Participante:

Ciudad:

Cordial Saludo;

La Facultad de Psicologia de la Universidad de Narifio en su linea de Investigacion
en Psicologia y Salud, realizara un proyecto de tesis sobre “REPRESENTACIONES
SOCIALES DE CANCER, EN LA RED SOCIAL DE APOYO DE LA UNIDAD DE
ONCOLOGIA, DE LA FUNDACION HOSPITAL SAN PEDRO DE LA CIUDAD DE
SAN JUAN DE PASTO”. La investigacion requiere de ustedes como participantes de esta
investigacion, y de una serie de encuentros durante un mes % aproximadamente, entre la
investigadora y ustedes y las personas que los acomparien frecuentemente al hospital para
Ilevar a cabo su tratamiento, para desarrollar esta investigacion se procedera a ejecutar un
diferentes actividades, las cuales tendran una duracion aproximada de 15 minutos cada una,
este serd llevado acabo por Claudia Cardenas y Karen Osejo, investigadoras del proyecto, y
estudiantes de ultimo semestre de psicologia. Ellas estaran dispuestas a responder a todas
sus inquietudes en el momento en que asi lo guste.

Su participacion es voluntaria; se garantiza el anonimato de los / las pacientes, toda

la informacién recolectada sera confidencial.

NOTA: He leido las condiciones de participacién en el proyecto de investigacion y

estoy de acuerdo en participar en el mismo.

Firma Fecha:




