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Resumen

El cancer es una enfermedad que cada dia exigeseterpretaciones sobre las
formas culturales y simbolicas por las cuales s&decibe, hace propia y extrafia. Las
representaciones sociales se relacionan con cesemseintimientos, temores, emociones y cOma
los sujetos las gestionan para incluir, excluinasibilizar al otro 0 a uno mismo. El presente
estudio tiene como objetivo identificar y analitas RS del cancer en pacientes adultos que
residen en la ciudad de Arequipa (Pera). Por meeianétodo cualitativo y bajo el enfoque de
la teoria de las RS se aplicé una entrevista setnigturada a 16 pacientes con diferentes tipos
de cancer. La investigacion mostré que hay unaei@m significativa sobre las RS del cancer
de acuerdo al grado, los sintomas y la evoluciotadmfermedad, vinculada a su vez con el
grado de aceptacion y comprensién, mayor o0 menomparte de los pacientes.
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Céancer - Emociones - Representaciones Sociales

Abstract

Cancer is a disease that every day requires nesvphetations of the cultural and
symbolic ways in which it is conceived, does owid airange. Social representations relate to
beliefs, feelings, fears, emotions and how subjestésmanaged through strategies to include,
exclude or invisible to the other or oneself. Téiisdy aims to identify and analyze the social
representations of adult cancer patients livingha city of Arequipa (Peru). Through the
qualitative method and under the approach of thlrth of social representations a semi-
structured interview 16 patients with different égpof cancer was applied. The investigation
showed that there is significant variation on theia representations according to grade cancer,
symptoms and disease progression, linked in turnthi® degree of acceptance and

understanding, more or less, by the patients.

Keywords: Cancer, Emotions, lliness, Social Representatiéaslings.

Introducciéon

El cancer es una enfermedad
genérica y designa un amplio grupo de
enfermedades que pueden afectar a
cualquier parte del cuerpo. Puede
entenderse como un crecimiento tisular
producido por la proliferaciéon continua
de células anormales con capacidad de
invasion y destruccion de otros tejidos,
el cual se origina a partir de cualquier
tipo de célula en cualquier tejido
corporal. No es una enfermedad Unica,
sino un conjunto de enfermedades que
se clasifican en funcién del tejido y de
la célula de origen

Existen cientos de formas
distintas de cancer, siendo tres los
principales subtipos: los sarcomas, los
carcinomas y las leucemias y los
linfomas. El cancer comienza con una
modificaciébn en una sola célula, que
puede haber sido iniciada por agentes
externos o por factores genéticos
heredados. Entre los principales factores
que la originan se encuentran “la
herencia, los productos quimicos, las
radiaciones ionizantes, las infecciones o
virus y los traumas” (Celano, Estrada &
Gandur, 2011, p.8).

¢Pero qué sucede cuando las
células normales se convierten en
cancerosas? El ciclo celular posee
varios sistemas de regulacion y control;
sin embargo, a veces, el proceso se
descontrola y las células se siguen
dividiendo cuando no es necesario
formando una tumoracién. Las células
cancerosas pueden invadir y destruir los
tejidos aledafios; ademas puedenjga
separarse del tumor y entrar al torrente
sanguineo o al sistema linfatico,
diseminandose a otras partes del cuerpo
para formar nuevos tumores, que se
conocen como metastasis. Comprender
el cancer desde su dimension bioldgica,
clinica y médica es sumamente
importante pues es el agente causante de
incontables muertes a nivel mundiae
acuerdo a la OMS el cancer es una de
las primeras causas de muerte a nivel
mundial; en 2012 se le atribuyeron 8,2
millones de muertes a nivel mundial
(who.int/cancer/about/fact s/es/). Pero
comprender sus dimensiones sociales y
culturales conlleva a nuevas formas de
interpretar la enfermedad y abordarla
desde tratamientos mas humanos y
proximos donde el paciente pueda no
solo reconocer la dimension de la
enfermedad que lo afecta, sino también
otorgarle un sentido y significacion
personal.
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En este sentido, la importancia

del método de las representaciones
sociales para el estudio de las
enfermedades, especialmente

enfermedades cronicas como el cancer,
el sida y la tuberculosis, subyace en
considerar que las RS de una
enfermedad “son determinantes de los
comportamientos culturales con
respecto a la misma, en las cuales
confluyen un complejo conjunto de
conocimientos cientificos y populares,
la escala de valores y otros elementos
culturales, como las creencias, que
determinan la reaccién general de la
sociedad y la particular de cada
individuo frente a una enfermedad
(Giraldo, 2009). Las representaciones
sociales trascienden la esfera de las
opiniones de los pacientes con cancer,
las imagenes y las actitudes que estos
adoptan, estableciéndose como sistemas
cognoscitivos  bajo una logica y
lenguaje particulares que descubren y
ordenan la realidad de las personas.
Estas son producciones culturales y
sociales que afectan sus précticas, su
conocimiento 'y las relaciones
subjetivas. Se puede entender que la
persistencia en las formas negativas de
pensar sobre el cancer se asocia al mito
de los estilos de vida, el cual
responsabilizaria al paciente; sin
embargo, lo social no tiene incidencia
directa en el origen biolégico de la

enfermedad, pero si amplia las
posibilidades de contraerla y
maximizarla.

Desde una perspectiva paralela
Rodriguez y Palacios-Espinosa (2013)
afrman que mientras la salud es
considerada “lo méas grandioso” que el
ser humano puede tener, y la
enfermedad se ha definido como “el
lado nocturno de la vida”.

Asi la salud se ve como un bien
gue se quiere tener a toda costa y la
enfermedad se ve representada entonces
como un claro conflicto que no permite
alcanzar el estado de bienestar deseado.
Todo ello genera referentes
estereotipados hacia la enfermedad,
dandose un uso metaférico de ella para
resaltar ecomponentes que varian de
acuerdo al ambiente, a la historia, al
paso del tiempo, a las concepciones
religiosas, a los avances médicos y a las
concepciones creadas y difundidas en la
cultura popular. Todo ello constituye
metaforas y fantasias sobre la
enfermedad y lo que conlleva. En esta
conceptualizacion la percepcion de la
severidad de la enfermedad continta
siendo una de sus principales
representaciones sociales. Se trata de
una amenaza inevitable. Ademas, la
gran cantidad de representaciones
sociales sobre el cancer ha facilitado
gue se construyan prejuicios, mitos y
estereotipos que a su vez pueden
contribuir a que se generen 0 se
mantengan situaciones de sufrimiento,

malestar, depresion e incertidumbre
para los enfermos.
De este modo, las

investigaciones bajo el método de las
representaciones sociales coadyuvan a
promover el cambio de dichas

representaciones, por lo general
negativas y pesimistas, tanto en el
enfermo como en los familiares y

profesionales de la salud, propiciando
una mejor atencion al enfermo de

cancer y en consecuencia una mejor
adaptacion a los cambios fisicos y
sociales que implican la enfermedad,
pues hoy en dia -y mas que en
cualquier época anterior— el cancer
continta siendo objeto de

representaciones sociales negativas.
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Cancer - Emociones

El cancer es una de las
enfermedades mas graves de nuestro
tiempo debido a su elevada prevalencia,
morbilidad y mortalidad, es por ello que
las representaciones sociales sobre ella
son muy importantes en tanto permiten
conocer qué sucede en la vida social del
paciente, de su familia y para el
personal sanitario que los atiende. El
Instituto Nacional de Enfermedades
Neoplasicas (INEN) indica que la
incidencia anual del cancer en el Peru es
aproximadamente 150.7 casos por cada
100,000 habitantes, con un promedio de
45,000 nuevos casos.
(minsa.gob.pe/portada/Especiales/2013/
ca ncer/?pg=1). En tal sentido, se hace
necesario un balance sobre las diversas
lineas de investigacion, temas y sujetos
de estudio a partir de la perspectiva de
las representaciones sociales. Estudios
previos realizados por Ruda (2001),
Palacios, Gonzales y Zani (2015a)
mostraron que si bien de manera
explicita predomina la representacion
del céancer como una enfermedad
curable si es diagnosticada a tiempo,
cuando el diagnéstico es tardio se la
vincula con la muerte inevitable del
sujeto. Ademéas, ambos estudios
identificaron un amplio conocimiento
cientifico, técnico y popular sobre la
enfermedad, pero también sobre las
diferentes actitudes, positivas, negativas
y contradictorias, para construir una
relacién “armoniosa” con sus familiares
enfermos. Sin embargo, San Juan
(2004), Giraldo (2009; 2011) y Tapia
(2014) encontraron que, en el caso de
las mujeres, las mamas tienen un
significado fundamentalmente estético y
centrado en la feminidad, pues son
basicamente referentes para la identidad
sexual femenina y por lo tanto la
pérdida total o parcial puede alterar la
auto-imagen y la vida sexual de las
pacientes, pero también
imposibilitAndoles desarrollar
actividades laborales de forma normal y
publica.

- Representaciones Sociales

Por su parte, Torre (2006),
Caldas (2011) y Montesa, Vera &
Galvez (2014) manifiestan que los
pacientes con cancer han asociado la
enfermedad a wun proceso largo,
doloroso, mortal y donde la expectativa
de curacién depende del grado de
conocimiento cientifico y técnico sobre
la enfermedad. Y, por ultimo, Castafio y
Palacios-Espinosa (2013), Palacios-
Espinosa, Gonzales y Zani (2015b)
concluyeron en sus estudios que, aun en
el siglo XXI, el cancer y la
quimioterapia pueden verse como un

marco general del conocimiento
individual del cuerpo y como un
modelo para la construccion y la
distribucion del conocimiento

biopolitico del sujeto/paciente.

La revision de la literatura nos
muestra que los estudios sobre las
representaciones sociales del cancer
abarcan las emociones, las actitudes, la
significancia personal, construccion de
la identidad de “paciente con cancer”, el
conocimiento cientifico, técnico vy
popular sobre la enfermedad, y las
metaforas para explicar la condicion
médica y las actitudes frente a la vida y
la muerte. Finalmente, y de forma
general, las investigaciones previas
consultadas nos muestran que los
pacientes con cancer han desarrollado
un amplio sistema narrativo y simbdlico
para explicar el proceso de su
enfermedad, asi como la experiencia
personal sobre el céncer al que
consideran como una enfermedad
“grotesca”, “incurable” y “dolorosa”.

El objetivo del presente estudio
es identificar y analizar las
representaciones sociales sobre el
cancer en pacientes adultos desde sus
actitudes, experiencias y significados en
el proceso de la enfermedad.
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A la par, se busca que el Método
presente estudio sea de utilidad para
miembros de equipos de salud Participantes
oncoldgica, brindandoles informacion
sobre como los pacientes que padecen El grupo de estudio para la

cancer entienden esta enfermedad y presente investigacion corresponde a 16
como algunos tratamientos para la casos particulares de personas que
misma, tales como la quimioterapia, el  actualmente tienen algun tipo de cancer.
trasplante de médula 6sea o la No se priorizO un determinado tipo y
extirpacibn de una parte del cuerpo, grado de la enfermedad puesto que el
generan nuevas formas de interpretacion proposito del presente estudio fue
social del cancer, posibilitando en gran  reconocer si en la diversidad de casos se
medida la aceptaciéon o el rechazo al puede observar representaciones
tratamiento, la adhesibn y la  sociales afines y comunes. Sin embargo,
colaboracion, y participacion directa o  se tuvo en consideracion a personas que
no del paciente en los mismos. residan en la ciudad de Arequipa y que
tengan un minimo de 01 afio desde la
fecha de deteccion de la enfermedad
pues se busca una experiencia cercana a
esta a través de cambios visibles en la
vida cotidiana de estas personas.

Tabla 1.
Muestra de estudio 267
N° de Sexo  Edad Enfermeda

Informante Tipo de cance Gradcactua Fecha d detecciol
01 H 23 Cerebral G1 01 afio y 04 mes
02 H 23 Amigdala: G2 01 afic
03 M 34 Ose G3 03 afios y 08 mes
04 M 34 Ovaric G3 02 afios y 06 mes
05 M 44 Cérvico intrauteinc G2 02 afio
06 M 45 Linfoma no Hodgki G4 01 afic
07 H 45 Rifiér G3 02 afios y 11 mes
08 M 46 Mame G1 04 afios y 08 mes
09 H 48 Gastric( G3 02 afios y 05 mes
10 M 48 Cuello uterin G1 02 afio
11 M 52 Cérvico intrauterin G1 17 afios y 03 mes
12 M 58 Trompa de Falop G3 02 afios y 04 mes
13 M 60 Rifi6r G3 10 afio
14 M 60 Mame GX 05 afios y 08 mes
15 M 61 Gastric( G2 02 afios y 08 mes
16 M 70 Piel G2 10 afios y 10 mes

Con respecto a los diferentes grados de céancemsempleado el sistema de gradacion de la Amerioant J
Committee on Cancer (2010) en la que se precisasesiguientes grados: GX (No es posible asignagrado), G1
(Bien diferenciado o grado bajo), G2 (Moderadamediferenciado o grado intermedio), G3 (Escasamente
diferenciado 0 grado alto) y G4 (Indiferenciado o radyp alto).
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Todos los casos anteriormente
mostrados presentan particularidades en
comldn que es necesario resaltar. Por
una parte, los pacientes se encuentran
llevando a cabo un tratamiento médico
especializado por medio de pastillas y
medicamentos en un centro médico, y
con una muy baja presencia de practicas
y consumo de medicina natural.
Muchos de ellos reciben el apoyo de sus
familiares cercanos, es especial de sus
parejas e hijos, y en menor medida de
sus hermanos o amistades muy
cercanas. Y, por ultimo, gran parte de
los pacientes no se encuentran
trabajando puesto que se han dedicado
al cuidado y recuperacién de su salud.

Variables e instrumentos

Al ser una investigacion
cualitativa de tipo descriptiva vy
explicativa, se ha propuesto como

variables de estudio las categorias de
“representaciones sociales” y

“enfermedad (céancer)”. En tanto las

dimensiones de estudio abordadas son
la cultural (porque la actitud, la

experiencia y el significado han sido

analizadas) y la social (porque se
analizan las practicas preventivas y de
autocuidado en pacientes adultos con
cancer que residen en la ciudad de
Arequipa). Partiendo del objetivo de

investigacion se ha empleado, para
efectos del trabajo de campo que tuvo
una duracibn de 04 meses (De
Septiembre a Diciembre del 2015), las
siguientes técnicas e instrumentos de
investigacion.

Por wuna parte, se aplico
entrevistas semi-estructuradas a
profundidad a la muestra seleccionada,
teniendo en cuenta variables como sexo,
edad, tipo de cancer, nivel de desarrollo
de la enfermedad, asi como los tipos de
practicas preventivas y curativas.
Fueron registradas en formato digital y
cuaderno de apuntes todas las
conversaciones, asi como en una guia
de registro de entrevista (guia de
preguntas) respectiva.

Ademés, se hizo uso de la
técnica de historia de vida que permitio
recoger las narrativas personales de los
sujetos de estudio. Se busco la
continuidad y las rupturas temporales en
las biografias de los pacientes como
fuente para entender sus percepciones y
representaciones sociales sobre el
cancer, los cambios generados a partir
de su condicién clinica y su relacion
con su vida cotidiana, su imaginario y
su vision del mundo.

En tal sentido, el instrumento de
investigaciéon empleado fue la guia de
registro biografico, la cual se registré a
su vez en formato digital (audio).
Ambos instrumentos fueron aplicados
en los hogares y las viviendas de los
pacientes, asi como en instituciones o
centros médicos a los cuales ellos
acuden.
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Tabla 2.
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Preguntas de la entrevista semiestructurada par@nélisis de las representaciones

sociales del cancer

Pregunta

Subpregunta

1. Hableme acerca de
cuando supo que estaba
enfermo de cancer

. ¢ Qué hizo usted cuandcenterd de que tenia canc
. ¢, Donde 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?

2. ¢ Qué es para usted el
cancer?

. ¢,Cémo obtuvo esa informaciéon?
. ¢ Sabe usted en qué consiste su enfermedad?
. ¢ Qué es para usted la quimioterapia?

3. ¢Como ha sido la
experiencia de tener esta
enfermedad?

. ¢Doénde se hace Ud. ver/tratar mayormi

. ¢, Cémo ha sido su experiencia con la entidadgqutes de salud?

. ¢Como ha sido su experiencia con el equipo ro@dic

. ¢ Qué tan grave es la enfermedad que usted tiff@ué?

¢Siente algun temor actualmente relacionado stcoenfermedad?
¢ Cual es?

OCOTOOTEQTTDODOO TOD

o

4. ; Cémo ha afectado su
vida esta experiencia?

a. ¢,Como ha afectado sus relaciones interpers@

b. ¢Han cambiado sus actitudes frente al cancea ajue lo tiene? ¢ Por
qué? ¢En qué sentido?

c. ¢, Qué creia usted del cancer antes de tenerl? ggtinbiado en algo
esas creencias ahora que lo tiene? ¢ Por qué? ¢Eemfido?

d. ¢,Como ha afectado sus ocupaciones diarias?ajBjot?

e. ¢Han cambiado sus proyectos de vida ahora epe tiancer? ¢Por
qué? ¢En qué sentido?

f. ¢ Se siente distinto ahora que tiene cancery&sentido?

5. ¢Qué es importante en su
vida ahora?

a. ¢Esto que ahora es importante es diferente allaggue er: 269
importante para usted antes de tener el cancergugEsentido?

6. ¢ Qué cosas le han
ayudado a afrontar esta
experiencia de tener
cancer?

7. ¢Ha habido algun
momento durante su
experiencia con el cancer en
el cual haya sentido que no

podia afrontarlo?

a. Por favor, hableme de €
b. ¢ Qué hizo para superarlo?

8. ¢ Cémo ha sido recibir la
quimioterapia? Cuénteme
desde la primera vez que se

la administraron.

a. ¢En qué consiste la quimioterapia?

b. ¢ Para qué sirve la quimioterapia?

c. ¢ Qué costo tiene la quimioterapia?

d. ¢ Sabe usted cdmo se llaman los medicamentoe gyéican durante
la quimioterapia?

e. ¢Usted como se imaginaba que era una quimi@esafes de que se
la hicieran? ¢ Cambid su pensamiento acerca desarPqué?

f. ¢ Qué ha sido lo mas dificil de hacerse quimagier?

g. ¢Quién le ha ayudado en sus quimioterapias?

h. ¢ Qué sentimientos experimenta cuando le haagnirzoterapia?

i. ¢Le recomendaria usted a otras personas queicserah la
quimioterapia? ¢ Por qué?

Fuente: Adaptado de Yaskowich y Stam (2003).
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Analisis de datos

La sistematizacion, la
clasificacién y el procesamiento de los
datos obtenidos se realizaron mediante
la aplicacién de la entrevista y bajo los
enfoques interrogativos y asociativos
propios  del método de las
representaciones sociales. El
procedimiento para la obtencién de los
resultados parti6 decodificando las
respuestas de nuestros sujetos de
estudio por medio de palabras o frases
con asociacion o afinidad en comun,
para construir las categorias respectivas
de como se manifiestan las
representaciones sociales sobre el
cancer. Posteriormente, a cada palabra o
frase se le asigno el tipo de emocion o
sentimiento asociado, ya sea un
estimulo positivo, negativo o neutro. Se
considerd la frecuencia parcial de las
palabras o frase asociadas para
determinar la frecuencia total de la
categoria correspondiente, asi como de
los estimulos.

La guia de preguntas y las
respuestas de los entrevistados
permitieron elaborar categorias de orden
en torno a las representaciones sociales.
Estas son: muerte, dolor y sufrimiento,
familia, tratamiento, enfermedad,
tumor, espiritualidad y efecto positivo,
miedo y amenaza, sintomas y evolucion
del céncer, propiedades del cancer,
existencialismo, hospitalizacion.

Por dltimo, para la discusion y
las conclusiones se realiz6 un analisis
antropolégico integral tomando como
base los resultados obtenidos mediante
la frecuencia de palabras y el peso
semantico. El andlisis giré en torno tres
ejes fundamentales: concepcion,
interpretacibn 'y experiencia de la
enfermedad por parte del grupo de
estudio.

Resultados
Se realiz6 un andlisis de
frecuencias de palabras y peso

semantico a los 16 casos estudiados, en
el cual se determind el numero de veces
gue cada una figuré en las entrevistas
realizadas a la muestra de estudio
seleccionada. A continuacién, se
muestran los resultados més resaltantes
en orden descendente sobre las palabras
mayormente evocadas por el total de la
muestra y la frecuencia referida al
sentimiento y/ emocion asociados a la
categoria correspondiente.

Con respecto a la categoria
“muerte”, del total de 64 palabras
evocadas por los sujetos de estudio, se
identificd que las més frecuentes fueron
“morir” (50%), “muerte” (28.12%) y
“mortal” (14.06%). Otras, el restante,
con menor representatividad alcanzan
un 7.82% en su conjunto.

Con respecto a la categoria 270
“dolor y sufrimiento”, del total de 161
palabras evocadas por el sujeto de

estudio, se identific6 que las mas
frecuente fueron “dolor” (25.46%),
“tristeza” (10.55%), “doloroso”
(9.31%), “soledad y debilidad” (7.45%),
“pena, sorpresa, sufrimiento,
impotencia” (7.45%), “afecto,
deprimido, verglenzas, lastima,

malestar” (7,45%), “llanto” (6.21%),
“desesperacion, me siento mal”
(4,96%), “sufrir’ (4.34%) y el restante
alcanza un 16,02%.

Con respecto a la categoria
“familia”, del total de 107 palabras
evocadas por los sujetos de estudio, se
identific6 que las mas frecuentes fueron
“apoyo de la familia” (42.06%),
“acercarme a la familia” (22.43%),
“pienso en mis hijos” (14.95%),
“cuidados familiares” (14.02%) y otras
alcanzan un 6.54%.
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Con respecto a la categoria
“tratamiento médico”, del total de 198
palabras evocadas por los sujetos de
estudio, se identific6 que las mas
frecuentes fueron "médico" (28.78%),
"tratamiento”  (16.66%), "dialisis"
(6.06%), “quimioterapia” (4.54%),
“examenes médicos” (4.04%) y el
restante con un total de 39.92%.

Con respecto a la categoria
“enfermedad”, del total de 107 palabras
evocadas por los sujetos de estudio, se
identificd que las més frecuentes fueron
“enfermedad” (69.15%), “enfermedad
grave” (30.70%), “enfermedad
avanzada” (13.08%), “imposible de
superar” (6.54%) y otras, el restante,
con un 3.73%.

Con respecto a la categoria
“tumor”, del total de 60 palabras
evocadas por los sujetos de estudio, se
identific6 que las mas frecuentes fueron
“tumor benigno” (46.67%), “pienso en
el tumor” (26.66%), “tumor maligno”
(20%) e “hinchazon corporal” (6.66%).

Con respecto a la categoria
“espiritualidad y efecto positivo”, del
total de 128 palabras evocadas por los
sujetos de estudio, se identificé que las
mas frecuentes fueron “le pido a Dios”
(19.53%), “cambio de vida” (10.94%),
“seguir adelante” (10.16%), *“vida”
(9.38%) y otras, el restante, con un
50.78% en su conjunto.

Con respecto a la categoria
“miedo y amenaza”, del total de 120
palabras evocadas por los sujetos de
estudio, se identific6 que las mas
frecuentes fueron “miedo” (30.0%),
“angustia” (10.0%) y temor (6.66%) y
otros con 53.3%.

Con respecto a la categoria
“sintomas y evolucién del cancer”, del
total de 135 palabras evocadas por el
sujeto de estudio, se identificd que las
mas frecuentes fueron “diagnostico”
(9.62%), “baja de defensa” (8.14%) y
“no comer” (8.14%). El restante alcanza
un 74.07%.

Con respecto a la categoria
“propiedades del cancer”, del total de
80 palabras evocadas por los sujetos de
estudio, se identific6 que las mas
frecuentes fueron “maligno” (7.5%),
“peligroso” (7.5%), “dafiino” (6.25%),
“lo peor del mundo” (5%), “baja las
defensas” (5.0%). Otras, el restante, con
menor representatividad alcanzan un
68.5% en su conjunto.

Con respecto a la categoria
“existencialismo”, del total de 56
palabras evocadas por los sujetos de
estudio, se identific6 que las mas
frecuentes fueron “esperanza” (12.5%),
“oportunidad”  (8.93%), “prueba”’
(8.93%), “fuerza” (8.93%), “me da
igual” (7.14%), “tranquilidad” (7.14%)

y otras con 46.43%.

Finalmente, con respecto a la
categoria “hospitalizacion”, del total de
49 palabras evocadas por los sujetos de
estudio, se identific6 que las mas
frecuentes fueron “hospital” (53.06%),
“reposo y descanso” (18.36%) vy
“hospitalizaciéon” (16.32%) y otros con
12.26%.

Discusién y conclusiones
En los casos estudiados el cancer

se asocia directamente con una
concepcion doble sobre la muerte.
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Por un lado, se observa una
concepcion individual asociada
directamente con la palabra “morir” (e
inclusive con “moriré” e “ir a la otra
vida”) y caracterizada principalmente
por relacionar, en primera persona, a la
enfermedad como un medio a través del
cual un individuo inevitablemente debe
morir a raiz de ésta, una “muerte
préxima”. Ademas, se identifica una
concepcion social de la muerte que esta
relacionada con las palabras “muerte” y
“mortal”, principalmente, las que
denotan una “muerte distante”, es decir,
la muerte como un evento o0 suceso
biolégico que ocurre cuando un
individuo ha cumplido su ciclo de vida
y desarrollo sociobiolégico —ligado a
una imagen de la vejez humana-. En el
primero de los casos se la relaciona
como algo tragico, indeseable, injusto,
antinatural e inclusive grotesco;
mientras que en su sentido social la
muerte es vista como natural, justa,
deseable y aceptable. Cabe resaltar que
las representaciones sociales sobre el
hospital se relacionan directamente con
las de la muerte. De acuerdo a la
muestra de estudio seleccionada el
hospital es un lugar para morir, para
descubrir a gravedad de la enfermedad,
pero también para sufrir. En tanto que
se ha observado que las
representaciones varian cuando el
paciente deja de invisibilizar y negar su
enfermedad, cuando la conoce y esta al
tanto de ella; en este punto se la
entiende como un espacio para el reposo
y descanso, el tratamiento y la curacién,
un espacio que posibilita la vida mas
que la muerte. La concepcién sobre la
muerte que tienen los pacientes con
cancer esta estrechamente ligada a su
nocion de enfermedad. Se ha podido
apreciar dos sentidos
predominantemente diferentes sobre el
cancer.

En primera instancia, el cancer
como una enfermedad “grave” la cual
hace referencia, en un sentido
impersonal, a ésta como una
enfermedad que afecta a todo el cuerpo
bioldgico del individuo, pero que sin
embargo mantiene abierta la
posibilidad, aunque sea minima, de
curacion. Por otro lado, cuando se la
caracteriza como enfermedad
“avanzada” se lo hace también, ya en un
sentido personal e individual, como
“imposible de superar”, es decir, que el
cancer conduce inevitablemente a la
muerte, generando asi un sentido de
“espera’” para morir, mas que de
“esperanza” para vivir, propio de una
concepcion “grave” de enfermedad.
Ambas representaciones sobre la
enfermedad estan vinculadas con las
propiedades, sintomas y evolucion del
cancer desde la experiencia cercana del
paciente.

Estas tienen un amplio sentido
negativo sobre lo que el cancer es y
cémo se entiende. Con respecto a las
propiedades de la enfermedad se
aprecian dos distintos tipos; una
biolégica que se caracteriza por
distinguir al cancer desde su dimension
biologica en tanto es una enfermedad
hereditaria, infecciosa, que genera dolor
y destruye las células del cuerpo; y

social, pues no se la relaciona
directamente a una condicién
socioeconémica 0 clase social

especificas.

De esta forma, las propiedades
de la enfermedad determinan, segun los
casos estudiados, los sintomas de ésta a
partir de su evolucion.
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Se ha identificado que los
pacientes han elaborado una linea de
evolucién de su enfermedad que inicia
desde la etapa de dolor (asociado a
sintomas como dolores musculares,
0seos y de cabeza principalmente)
donde el cancer no se concibe como una
enfermedad en si en tanto no se ha
diagnosticado al individuo con un
cancer especifico, sino como un
malestar que es producto del ritmo de
vida cotidiano —considerado como algo
“normal”.

La segunda etapa, que inicia con
la deteccion del tipo y grado de cancer
por parte de un médico especialista, es
la del debilitamiento. Esta etapa se
asocia con sintomas como las nauseas,
el aumento o la disminucién de la
temperatura  corporal, el dolor
focalizado se convierte en malestar
generalizado, la falta de apetito y una
recurrencia a contraer fiebre. La tercera
etapa es la inmovilidad. Esta se asocia a
la incapacidad que tiene el individuo
para poder desplazarse libremente y
realizar actividad fisica minima o nula;
también se ha podido apreciar que se
relaciona con el “reposo” o “descanso
en cama”, e inclusive con pacientes que
pierden la capacidad para mover alguna
extremidad del cuerpo. La cuarta etapa
es la desfragmentacion del cuerpo que
se puede apreciar en los pacientes que
han perdido cabello, bajado
drasticamente de peso, los O6rganos
dejan de funcionar correctamente (como
en el caso de la insuficiencia renal) o se
les ha extirpado alguna parte del cuerpo.
Por ultimo, la etapa de la recaida que se

la relaciona directamente con el
aumento de las complicaciones vy
sintomas, pero también con la
posibilidad de que el céncer se

generalice a todo el cuerpo y aparezcan
nuevos tipos de cancer.

Esta Ultima etapa conduce
generalmente a la muerte del paciente,
pero también cabe resaltar que la etapa
de la recaida puede no presentarse en
los pacientes, que por medio de un
tratamiento “adecuado” y “oportuno”
han podido superar el cancer.

Son la evolucion y los sintomas
del cancer los que determinan el nivel
de amenaza y miedo —y establecen las

categorias de ‘“existencialismo” 'y
“espiritualidad” gue los pacientes
perciben acorde al grado de Ia

enfermedad en que se encuentran. En
los sujetos estudiados, la amenaza es
mayor si el grado de la enfermedad
también lo es, y lo mismo con el sentido
del miedo. La amenaza siempre esta
relacionada con la posibilidad de morir,
sin embargo, se ha distinguido que las
emociones y sentimientos sobre el
miedo y la amenaza varian de grado
acorde a la etapa de la enfermedad en la
gue se encuentra el paciente. La etapa
de dolor se caracteriza, a partir de
ignorar o desconocer la enfermedad, por
la angustia y ansiedad, las que se
reflejan con el sentido de posibilidad de
estar enfermo.

En la etapa de debilitamiento el
paciente se siente afectado
emocionalmente, inicia cuadros de
depresion y estrés, asi mismo tiene una
doble mirada a la enfermedad: el
desafio para curarse y el miedo y temor
de morir. La etapa tercera, inmovilidad,
se la percibe no solo desde el plano
psicolégico sino también material y
econdmico, pues el paciente debe dejar
de trabajar (0 de generar ingresos
econdmicos) y avocarse por completo al
tratamiento de la enfermedad.
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En la  siguiente etapa,
desfragmentacién del cuerpo, se la
percibe como el peor acontecimiento o
suceso que un ser humano puede
afrontar, pues el sujeto al perder alguna
parte de su cuerpo o mostrar cambios
significativos en él, se ve a si mismo
como descorporizado y cuya identidad y
personalidad se ha polarizado. Y
finalmente, en la dltima etapa, el sujeto
se percibe a si mismo como
desesperado, sin cura posible, sin
fuerzas y préoximo a morir.

Frente al miedo y la amenaza
que el céncer representa, los pacientes
han establecido un conjunto de
estrategias espirituales y ontoldgicas
para posicionarse en un estadio
intermedio, que balancee la gravedad de
su condicién médica y la posibilidad de
Su recuperacion.

A este punto intermedio se lo
asume desde una posicién personal de
esperanza, oportunidad y prueba, para
gue el sentido de existencia (vida) del
paciente rompa la relacion binaria y
opuesta de vida/muerte, dando paso a
una concepcién espiritual y religiosa de
la enfermedad como forma paralela de
tratamiento. En este sentido se observa
un amplio acercamiento -0
recuperacion— a creencias religiosas y
espirituales como formas de aceptacion
de la enfermedad; pero también, y a la
par, es visible un cambio de actitud en
el sujeto, de tragica a positiva, para
sobrellevar la enfermedad.

Se ha notado que, en los casos
estudiados, las categorias anteriormente

expuestas se relacionan también -y
estdn fuertemente influidas— por un
sentido de trascendencia de los

pacientes frente a la posibilidad de su
muerte.

En este punto, el entorno
familiar es sumamente importante pues
estos representan para el paciente
extensiones de su cuerpo, especialmente
en las etapas de inmovilidad,
desfragmentacion y recaida. El paciente
no solo puede “moverse” a diferentes
espacios estando postrado en una cama;
sino que también puede cumplir
promesas —a través de otros— una vez
fallecido. Por eso, el acercamiento
familiar y el reforzamiento de dichos
lazos es una prioridad absoluta en los
pacientes con cancer, la cual deben
“negociar” constantemente con Sus
familiares, ya sea desde dejar una
herencia material y/o econdmica,
confesar 0 revelar secretos o0
sentimientos personales hasta
victimizarse a si mismo.

La investigacion  concluye
sosteniendo que las representaciones
sociales giran en torno a cuatro ejes
fundamentales: las dimensiones y los
sintomas del cancer, asi como del
pensamiento existencial del individuo y
el entorno familiar que posee para
afrontar la enfermedad. En el primer eje
se distinguen cinco tipos: bioldgico,
psicolégico, material, social y espiritual.

En el caso del eje segundo va
desde el dolor corporal hasta la
mutilacion del cuerpo. El tercero reside
desde el sentido de inmortalidad hasta
la inevitabilidad de morir. Y el Gltimo,
desde una total independencia del sujeto
para afrontar la enfermedad hasta la
total dependencia de su entorno familiar
y médico. Cada uno de los ejes posee
diferentes etapas acordes con la
evolucion de la enfermedad que va
desde una etapa de dolor, de
debilitamiento, de inmovilidad, de
desfragmentaciéon del cuerpo y la de
recaida.
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Tabla 3.
Evolucién de la enfermedad segun las representasisnciales sobre el cancer de los pacientes
oncoldgicos
Etapa Dimensién Sintomas Pen_sam|gnto Ento_r_no
Existencial Familiar
. Inevitable S
| o Dolores musculares, 6seosy ., .. Autosuficiencia e
Biologica posibilidad de . .
Dolor de cabeza vivir independencia
N4useas, aumenta Sem-
disminucion de la autosuficiente,
] C Mayor . ;
. Biol6gica y temperatura corporal, L independencia
Debilita AP . posibilidad de X -
. Psicolégica  malestar generalizado, falta - parcial y baja
miento . - vivir g
de apetito y una recurrencia dependencia del
a contraer fiebre entorno familiar
Posibilidad
m Biologica, Incapacidad caminar o intermedia
Evolucion Inmovili Material, mover partes del cuerpo, entre viviro  Mayor dependencia
gela Psicologicay  “reposo” o “descanso en morir del entorno familiar
dad ; . -
ad Social cama” (incertidumbre
)
g Pérdida de cabello, bajar de
v Bioldgica, < - . .
o peso, 6rganos dejan de Mayor Casi exclusiva
Desfrag Espiritual, - . L ;
2 NN funcionar correctamente; posibilidad de  dependencia del
mentacié  Psicol6gica y . " S . -
; extirpacion o mutilacion de morir entorno familiar
n Social
alguna parte del cuerpo
Biologica, Aparicién de nuevos tipos de
Espiritual, cancer, la enfermedad se Inevitable Completa
\Y, ; - . !
Recaida* Materlgl, generalyza.l a tpdo el cuerpo, p05|b|I|(1!ad de dependenugldel
Psicolégica y maximizacion de los morir entorno familiar
Social sintomas

275

*Esta Ultima etapa conduce generalmente a la mudelepaciente, pero también cabe resaltar que la
etapa de la recaida puede no presentarse en logm@s, que por medio de un tratamiento “adecuado”

y “oportuno” podrian superar el cancer.

Por dltimo, las representaciones
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