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REPRESENTACIONES SOCIALES DE PACIENTES DIAGNOSTICADOS CON
CANCER FRENTE A LA ENFERMEDAD Y LA MUERTE EN LA CIUDAD DE

BOGOTA.

Resumen

La presente investigacion tiene como objetivo principal comprender las representaciones
sociales (RS) de un grupo de 9 personas diagnosticadas con cancer en la ciudad de Bogota,
de las cuales 6 de ellas se encuentran en edades comprendidas entre los 12 a los 18 afios y de
3 personas mayores de 50 afios; lo anterior frente a dos fendbmenos como lo son la enfermedad
y la muerte; esta enfermedad es comprendida segln la Organizacion Mundial de la Salud
(OMS) como “Un proceso de crecimiento incontrolado de células" generando una serie de
malestares fisicos, sociales y emocionales, lo cual da cuenta en las narrativas recolectadas
mediante entrevistas semiestructuradas obteniendo como resultado que el cancer es
representado y comprendido como una enfermedad mortal, que irrumpe en el cotidiano de
vida de quien lo padece y finalmente que junto a su tratamiento genera afectacion fisica y

emocional para cada paciente y para sus familiares y redes de apoyo.

Palabras Clave: Cancer, Quimioterapia, Representaciones sociales, Afectacion emocional.
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SOCIAL REPRESENTATIONS OF PATIENTS DIAGNOSED WITH CANCER IN

THE FACE OF ILLNESS AND DEATH IN THE CITY OF BOGOTA.

Abstract

The main objective of this research is to understand the social representations (SR) of a group
of 9 people diagnosed with cancer in the city of Bogota, of which 6 of them are between 12
to 18 years old and 3 people over 50 years old; the foregoing against two phenomena such as
illness and death; This disease is understood according to the World Health Organization
(WHO) as "A process of uncontrolled growth of cells" generating a series of physical, social
and emotional ailments, which accounts for in the narratives collected through semi-
structured interviews obtaining as a result that Cancer is represented and understood as a
deadly disease, which breaks into the daily life of those who suffer from it and finally,
together with its treatment, generates physical and emotional affectation for each patient and

for their families and support networks.

Key words: Cancer, Chemotherapy, Social representations, Emotional affectation.
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Justificacion

Céncer, es el nombre que se le da a una cantidad diversa de enfermedades (Instituto
Nacional del Cancer, 2015). Que, aunque tienen sus peculiaridades, todas ellas son agrupadas
bajo el mismo nombre por no contar con estas dos caracteristicas comunes al resto de las
células del organismo, a saber: El cAncer no es una enfermedad poco frecuente y la afectacion
psicoldgica no se relaciona directamente como un sintoma del cancer como tal. (Martinez,
Martinez & Corbalan, 2003).

El cancer ademas “Puede desarrollarse en cualquier parte del cuerpo y se origina
cuando las células crecen sin control y sobrepasan en numero a las células normales”. Esto
hace que al cuerpo le resulte dificil funcionar de la manera que deberia hacerlo. (American

Cancer Society, 2020a).

El Instituto Nacional del Cancer, (2015) lo define, como una enfermedad cronica y
una de las principales causas de muerte alrededor del mundo en adultos; es adicionalmente
segun (Mulhern & Butler, 2004), la principal causa de muerte por enfermedad en nifios
menores de 15 afios y con mas de 400.000 casos nuevos en nifios cada afio (Organizacion

Panamericana de la Salud & Organizacion Mundial de la Salud,2021).

Para el 2020, el cancer alcanz6 19.3 millones de casos nuevos a nivel mundial
(Noticias ONU, 2021) y elevo la tasa de fallecimientos a casi 10 millones segln lo manifiesta
la Organizacion Mundial de la Salud, 2021).

La (Organizacion Mundial de la Salud, 2021), relaciona ademas los tipos de cancer

con mayor numero de fallecimientos para el afio en mencion (2020):

12



REPRESENTACIONES SOCIALES EN PACIENTES CON CANCER 13

Muertes por cancer
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Figura 1. Muertes por cancer. Fuente: (Organizacion Mundial de la Salud, 2021).

El cdncer como principal causa de muerte en nifios y adolescentes menores de 15 afios
(Mulhern & Butler, 2004), cobra al afio mas de 400.000 casos nuevos a nivel mundial; se
estima que en la region América hubo 32.065 nuevos casos de cancer en 2020 en nifios de 0
a 14 afios; de ellos, 20.855 casos ocurrieron en paises de América Latina y el Caribe. Fue,
ademas, la causa de muerte de 8.544 nifios menores de 15 afios en 2020; de ellos, 7.076 en
América Latina y el Caribe. (Organizacion Panamericana de la Salud & Organizacion

Mundial de la Salud, 2021).

Segun el informe de la (Cuenta de Alto Costo, 2021), en Colombia, durante el periodo
comprendido entre el 02 de enero del 2019 y el 01 de enero del 2020, se reportd una
prevalencia de 7.022 menores de 18 afios con algun tipo de cancer, el nUmero de casos nuevos
reportados fue de 950, lo que representa un incremento del 44,82% con respecto al 2019, en
el que fueron informados 656 casos. En este mismo periodo, 390 fallecimientos fueron

reportados.

13
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La proporcion de casos nuevos reportados y la mortalidad también tuvieron un
incremento del 57% y 59% respectivamente frente a lo observado en el 2019. (Cuenta de

Alto Costo, 2021).

El Dr Lee Jong-wook director general de la Organizacion Mundial de la Salud
(OMS), para el 2002 anunci6 que el cancer no solo es una enfermedad cronica de afectacion
personal y familiar, sino ademas es de tipo social y que se encuentra en aumento. (Instituto

Nacional del Céncer, 2015).

Menciona Bessell (2001), que el cancer infantil se encuentra incluido en el grupo de
enfermedades cronicas especificas, es por esto que los padres deben aprender a llevar de una
manera adecuada el desarrollo intelectual, asi como el crecimiento emocional y social de sus

hijos; esto, durante y después del tratamiento.

Podemos indicar que los nifios, desarrollan problemas psicoldgicos incluyendo
depresion, ansiedad, problemas para dormir, problemas de relacion y no cooperan en
el tratamiento. Un especialista en salud mental debe tratar a estos nifios. Los nifios
con graves efectos tardios del cancer tienen més sintomas de depresion (Bessell.

2001, pp. 345 — 359).

El cancer es, finalmente, un problema de salud pablica a nivel mundial, que amenaza
la vida del paciente y afecta emocionalmente al mismo, asi como a las personas que lo rodean,

como lo son su familia, amigos y/o pareja (Instituto Nacional del Cancer, 2018).

Los datos estadisticos citados respecto al cancer en nifios, adolescentes y adultos a

nivel mundial y nacional, permiten hacer una aproximacion epidemioldgica a la realidad

14
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actual de esta enfermedad cronica, mas, se encuentra limitada en cuanto a la vivencia,
afrontamiento, al pensamiento y a la emocionalidad de cada uno de los pacientes y de las
cuales pueden dar cuenta las representaciones sociales elaboradas por la poblacion en

mencidn respecto a su nueva realidad, es decir a su propia enfermedad.

Puesto que las representaciones sociales segiin Jodelet, (1986), “En sentido mas
amplio, designa una forma de pensamiento social”. Cuevas, (2016) por su parte, comprende
la definicion acerca de las representaciones sociales citada por Moscovici, (1979) “La
representacion social es un corpus organizado de conocimientos y una de las actividades
psiquicas gracias a las cuales los hombres hacen inteligible la realidad” (p.18), como un

conjunto de conocimientos que le permiten al ser humano comprender e interpretar el mundo.

Son justamente estos conjuntos de conocimientos los que se elaboran de manera
social e historica, de acuerdo con el contexto y a la realidad de quienes lo experimentan
(Cuevas, 2016), para el presente caso en mencion, los pacientes con cancer frente a su

enfermedad.

Frente a ello, resaltan principalmente las investigaciones de Palacios & Zani, (2014)
respecto a las representaciones sociales del cancer y de la quimioterapia en pacientes
oncoldgicos, la cual permite al investigador hacer una aproximacion al pensamiento de los

pacientes y la interpretacion que ellos hacen frente a su realidad.

Adicionalmente, Caprini & Motta (2017), miden el impacto que produce el
diagnostico de cancer en nifios, evaluando el momento del diagndstico, el enfrentamiento a

la hospitalizacion, el riesgo psicosocial y verificando las estrategias adaptativas que

15
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desarrollan los nifios al momento de ser diagnosticados y a lo largo del tratamiento por
quimioterapia. A su vez, toman en consideracién el manejo y la afectacion emocional para
los padres, cuidadores y familiares. Huerta, Corona & Méndez (2006) por su parte, realizan
un acercamiento a la emocionalidad que vivencian los cuidadores y circulo cercano a los

nifios que padecen cancer.

Moreno, Krikoria & Palacio (2015) determinan que la ansiedad, angustia y depresion,
son algunas de las afectaciones de tipo emocional mas comunes que pueden presentar las
personas que padecen esta enfermedad, junto con sus familiares y redes méas cercanas; lo
anterior debido al diagnostico, al avance de la enfermedad y los cambios radicales en el
cotidiano del paciente; tales como el cese de las actividades académicas y/o laborales, asi

como el cambio en las actividades de tipo social (Barez et al, 2003).

Andrés, Espinola & Porro (2012), realizan en su estudio de regulacion emocional y
cancer, una comparacion de la frecuencia de uso de la supresion de la expresién emocional,
la expresividad emocional negativa y la expresividad emocional positiva en un grupo de
pacientes diagnosticados con cancer frente a una muestra de no pacientes tomados como

grupo control.

Por lo cual dentro de la relevancia social se veran beneficiados principalmente los
nifilos y jovenes que padecen cancer; asi como los padres o cuidadores de estos y
profesionales e investigadores que consideren la psicologia de la salud en sus investigaciones.
Esto, tomando como elemento fundamental las representaciones sociales de la poblacion
mencionada y demas componentes que hacen parte de la nueva realidad social de quien
padece la enfermedad como lo es: La comunicacion, el afrontamiento, la toma de decisiones

16
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y finalmente el desenlace de la enfermedad, el cual puede contener en si mismo herramientas

clave del proceso de duelo.

Hacer un acercamiento a las percepciones de vida de cada uno de los mencionados
mediante la narrativa constituye el centro e interés de la presente investigacién ampliando las

investigaciones mencionadas anteriormente.

Debido a lo anterior se propone la siguiente pregunta de investigacion: ¢Cuéles son
las representaciones sociales de enfermedad y muerte en adolescentes diagnosticados con

cancer en la ciudad de Bogota frente a su proceso de tratamiento?

Marco tedrico

Cancer

El cancer es una condicion que se origina cuando células anormales crecen sin control
y sobrepasan en numero a las células normales sanas del tejido donde se encuentran, Esto
hace que al cuerpo le resulte dificil funcionar de la manera que deberia hacerlo generando,

sin tratamiento adecuado, la muerte del individuo. (American Cancer Society, 2020a). Es

17
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importante reconocer que el cancer no es una enfermedad poco frecuente, que generalmente
acarrea consecuencias psicologicas pero estas afectaciones no se relacionan directamente

como un sintoma del cancer como tal. (Martinez, Martinez & Corbalan, 2003).

Clasificacion Del Cancer

El Ministerio Nacional de Salud y Proteccion Social, (2018b. p.14), presenta la
manera en la cual pueden ser agrupados en amplias categorias los diversos grupos de cancer

de la siguiente manera:

Carcinoma: Es el que se origina de las células epiteliales que revisten los tejidos que
contienen este tipo de célula. Por lo tanto, se puede encontrar en la piel (epitelio
escamoso) al igual que en el cuello uterino, o por el contrario las células pueden estar
tapizando las glandulas en donde toma el nombre de Adenocarcinoma, como lo

observado en colon, prdstata, estomago.

Melanoma: Es el que se origina en los melanocitos, células que dan color a la piel.

Sarcoma: Cancer originado en el tejido conjuntivo o de sostén como el hueso
(osteosarcoma), cartilago (condrosarcoma), grasa o tejido adiposo (liposarcoma),
musculo liso (leiomiosarcoma), musculo estriado (rabdiomiosarcoma), vasos

sanguineos (angiosarcoma) u otro.

Leucemia: Cancer que se origina de algunas de las tres lineas celulares
hematopoyéticas (tejido en el que se forma la sangre) que se encuentran en el interior
de la médula dsea, generando grandes cantidades de células sanguineas anormales

que entran en la sangre.

18
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Linfoma y mieloma: Proliferacion anormal de células del sistema inmunitario:

linfocitos B o T, en el caso de los linfomas y plasmocitos en el caso de los mielomas.

Canceres del sistema nervioso central: Canceres que empiezan en los tejidos del
cerebro y de la médula espinal; como el astrocitoma, oligodendroglioma,

ependimoma, glioblastoma, etc.

Sintomatologia Del Cancer

De acuerdo con lo anterior, al generar un mal funcionamiento en el cuerpo, puede
causar casi cualquier signo o sintoma, estos dependen de la localizacion del cancer (que se
presenta en cualquier tejido del cuerpo), dependiendo de cuan grande, se puede convertir en
una dificultad corporal, la American Cancer Society (2020b), describe que entre los signos o
sefiales de sintomas se puede encontrar: Fiebre, respiracion acelerada y sonidos anormales

de los 6rganos, crecimientos anormales, sangrado, cambio de color de los tejidos, entre otros.

Por otro lado, se encuentran los sintomas, donde se describe segiin American Cancer
Society (2020Db), que son sefiales que la persona experimenta, siente 0 nota y que las personas
a su alrededor no lo pueden percibir con mas facilidad, en donde los sintomas se describen

como: Debilidad, dolor muscular, mareo, dificultad para respirar, etc.

En lo que se refiere a una sefial o un sintoma en cuestiones netamente del cancer
(Salazar & Sanches, 2014. (p. 85) y American Cancer Society, 2020b): describen signos y

sintomas generales de cancer asi:

- Pérdida de peso inexplicable.

- Fiebre.

19
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Cansancio.

- Dolor corporal.

- Cambios en la piel.

- La presencia de ulcera es sefial de alarma, ya que al momento de no cicatrizar en 4 6
5 semanas debe ser sospechosa, hasta no descartar su origen.

- Laronquera de 4 6 5 semanas de duracién debe ser motivo de consulta.

- La presencia de sangre en expectoraciones o la presencia de ésta de manera
espontanea en lesiones pigmentadas.

- Descubrir que una mancha “aparece” o que un lunar en la piel cambia de tamafio o

de color, crece o sangra, son datos de alarma.

Tratamiento Contra El Cancer

El tratamiento de los tumores malignos se basa en el empleo aislado o en combinacion
de cirugia, radioterapia y quimioterapia, y en algunos tumores concretos, de tratamientos
hormonales e inmunolégicos. La decision acerca de qué tratamientos y en qué orden debe
recibir un paciente con cancer esta de acuerdo con: El tipo histolégico del tumor, la extension

de la enfermedad y la situacion del paciente (Mufioz et al, 2003).

Caéceres et al (2007), realizan un acercamiento descriptivo de los distintos tipos de

tratamientos empleados para combatir el cancer asi:

Quimioterapia. Es el tratamiento con uno o mas farmacos que trabajan en el
organismo, impidiendo el crecimiento de las células cancerigenas (p. 31). Su
aplicacion es via endovenosa, oral e intratecal; de acuerdo con protocolo meédico

(Instituto Donostia de onco-hematologia, 2011).

20
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Hormonoterapia o terapia hormonal. Hay algunos tumores cuyo crecimiento se ve
facilitado por las hormonas. Asi el crecimiento de un cancer de prostata es facilitado
por la testosterona u hormona masculina. A su vez, el cdncer de mama puede crecer
maés por la accion de los estrégenos y la progesterona, que son hormonas femeninas.
La hormonoterapia aprovecha esta circunstancia y consiste en la administracion de

farmacos “anti hormonas™ (p. 33).

Anticuerpos Monoclonales. Estos se administran via endovenosa y se pueden dar
como tratamiento Gnico o asociado a la quimioterapia, a su vez no afectan las venas

y tienen menos efectos secundarios que la quimioterapia (p. 34).

Radioterapia. Es un tratamiento que utiliza radiaciones para destruir células
tumorales localizadas en una zona concreta. Se administra en sesiones breves pero
diarias, como tratamiento Unico o asociado a otros tratamientos (quimioterapia o

cirugia) (p. 34).

Trasplante de Médula Osea. Este, es otro de los tratamientos utilizados en algunas
formas de cancer de la sangre (leucemias) o de los ganglios linfaticos (linfomas).
Consiste en obtener células madre sanas extrayéndose de la médula y guardandose

para su posterior transfusién al paciente (p. 35).

Inmunoterapia. Emplea sustancias generadas por el organismo o elaboradas en un
laboratorio para estimular, dirigir o restaurar las defensas naturales del cuerpo contra

la enfermedad. Ministerio de Salud y Proteccion Social (2013).

Cirugia. Consiste en la extirpacion del tumor o del tejido afectado. Ministerio de

Salud y Proteccion Social, (2013).
21
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En Colombia, el tratamiento para el cancer se define segln el tipo de cancer, su
localizacion y el grado de avance de la enfermedad, haciendo uso de los anteriores

tratamientos mencionados.

Finalmente, cabe resaltar que esta variedad de tratamientos trae consigo una serie que

efectos secundarios en el organismo, tales como:

“Cansancio; trastornos en el aparato digestivo, nauseas y vOmitos, diarrea,
estrefiimiento, mucositis: bucal, vaginal, rectal, sequedad bucal; alteraciones en los
valores de andlisis de sangre, anemia, baja de defensas, hemorragias; toxicidad
cutdnea, alopecia (caida del cabello), cambios cutaneos, sindrome de mano pie,
erupciones cutaneas tipo acné; reaccioén de hipersensibilidad, alteraciones de la
fertilidad, toxicidad neurolégica” (Instituto Donostia de Onco-hematologia, 2011. p.

9).

Hallazgos

Si bien es cierto que las causas por las que se produce el cancer son en su mayoria
desconocidas, el National Cancer Institute de Estados Unidos (2011), presenta los siguientes
hallazgos: 1) Los niveles altos de radiacion se han vinculado a un incremento en el riesgo de
padecer algunos canceres infantiles. 2) Los nifios tratados con quimioterapia y radioterapia
para tumores cerebrales, sarcomas, la enfermedad de Hodgkin, pueden desarrollar un
segundo tumor maligno. 3) Los ultrasonidos usados en el embarazo no se han vinculado con
cancer infantil en numerosos estudios. 4) También se encontré que los sobrevivientes

informan sintomas de angustia psicolégica.
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El tratamiento del cancer no parece contribuir directamente a una mayor angustia
psicoldgica; en cambio, la angustia parece estar asociada con la disminucién de la actividad
social que puede estar relacionada con el tipo de céncer o su tratamiento. Y 5)
Implementacion y evaluacion de las intervenciones de apoyo que mejoran las habilidades

sociales y vocacionales (Martinez, Martinez & Corbalan, 2003).

Estadisticos Del Cancer

El Dr Lee Jong-wook director general de la Organizacion Mundial de la Salud (OMS),
para el 2002 anuncio que el cancer no solo es una enfermedad cronica de afectacion personal
y familiar, sino ademas es de tipo social y que se encuentra en aumento. Organizacion

Mundial de la Salud & Unién Internacional Contra el Cancer, (2005).

El cancer es una de las principales causas de muerte alrededor del mundo (Instituto
Nacional del Cancer, 2018). Ademas, es un problema de salud publica a nivel mundial cuya
afectacion repercute en personas de todas las edades y condiciones sociales, amenazando la
vida del paciente y generando afectacion emocional para las personas que lo rodean, como

lo son su familia, amigos y/o pareja (Instituto Nacional del Cancer, 2018).

El céncer es la principal causa de muerte por enfermedad en nifios menores de 15
afios segin (Mulhern & Butler, 2004). Puesto que, en tan solo Estados Unidos son alrededor
de unos 12.500 nifios y adolescentes los que son diagnosticados con cancer cada afio (Seiffge-
Krenke, 2001). Las anteriores son cifras elevadas que contribuyen a la generacion de
representaciones sociales que relacionan cancer y muerte de manera inmediata (Brown Daly
& Ricket, 2008). A pesar de estos estudios que demuestran la gran cantidad de nuevos

pacientes oncologicos diagnosticados cada afio; también cabe resaltar que existen
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actualmente datos de curacion con una tasa mayor al 80% para las personas diagnosticadas
con Leucemia Linfoide Aguda (LLA) la cual es la enfermedad con mayor prevalencia en
nifios seguida por los tumores cerebrales (Mulhern y Butler, 2004), los linfomas y los tumores
solidos como el neuroblastoma y los tumores de Wilms (Organizacion Mundial de la Salud,
2021).

La Organizacion Mundial de la Salud & Union Internacional Contra el Cancer,
(2005), arrojo datos estadisticos en su informe titulado “Accion mundial contra el cancer”,
el cual fue realizado en una prevalencia de 5 afios (1998-2002) e indico la existencia de 6.7
millones de muertes, 10.9 millones de nuevos casos y 24,6 millones de personas que viven
con cancer. En el mencionado informe se estimd que a pesar del conocimiento difundido en
programas de promocion y prevencion para el 2020 existiran 16 millones de nuevos casos de
personas diagnosticadas con algin tipo de cancer y que él mismo podria matar a 10.3
millones de personas estimando una tendencia hacia el aumento del 50%. Siendo esta la
segunda causa de muerte en los paises desarrollados y en los paises en desarrollo se encuentra
entre las tres principales causas de muerte en adultos.

El Dr Lee Jong-wook director general de la Organizacion Mundial de la Salud (OMS)
recalcO sobre la necesidad de trabajar la promocion y prevencion y recibir ayudas de
entidades nacionales en programas respecto al manejo y la cura de la enfermedad a fin de
reducir la tasa de mortalidad a nivel mundial siendo el cancer de pulmon el que mas muertes
produce a nivel mundial, propone dirigir los programas de promocién y prevencién hacia los
tres causales mayormente detectadas, como lo son: El tabaco, la alimentacion y las
infecciones (Organizacion Mundial de la Salud & Unidn Internacional Contra el Cancer,

2005).
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Entre un tercio y la mitad de los casos de cancer se podrian prevenir disminuyendo
factores de riesgo como el consumo de tabaco, el consumo nocivo de alcohol, la alimentacién
poco saludable y la inactividad fisica; la vacuna contra el virus del papiloma humano (VPH)
también previene el cancer cervicouterino. (Noticias Organizacion de Naciones Unidas,

2021).

El Cancer A Nivel Mundial

El Instituto Nacional del Cancer (2018a), arroja estadisticas actuales a nivel mundial
respecto al cancer (con base en casos del 2011 al 2015) presentan una cifra por cada 100.000
hombres y mujeres por afio: Para nuevos casos de 439.2, el nimero de muertes es de 163.5,
siendo la tasa de mortalidad més alta en hombres que en mujeres. En 2016, se estim6 que
hubo 15,5 millones de supervivientes de cancer en los Estados Unidos y se prevé que aumente
a cerca de 20,3 millones para 2026.

La revision de estadisticas de cancer del Instituto Nacional del Céancer, (2018b),
estimo para el 2020 1,898,160 casos nuevos y 608,570 muertes estimadas sobre un porcentaje
del 100% y una supervivencia relativa de 5 afios del 67,7%, esta estimacion se basa en cifras
obtenidas durante 16 afios.

Desde principios de los afios noventa se ha presentado una disminucion tanto en el
namero de nuevos casos, como en los de muertes por cancer en Estados Unidos evidenciada

por el Instituto Nacional del Céncer, (2018a) asi:

e 1,8 % por afio en hombres de 2001 a 2017
e 1,4 % por afio en mujeres de 2001 a 2017

e 1,4 % por afio en nifios de 0 a 14 afios de edad de 2013 a 2017
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La figura 2 data de la disminucion de casos nuevos y muertes por cancer en Estados Unidos,
tomando en cuenta en su medicidn, todas las razas, todos los tipos de cancer y sexos. Instituto

Nacional del Cancer, (2018b)
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Figura 2. Tasa de casos huevos y muertes. Fuente: Instituto Nacional del Cancer. (2018b).

Para el 2020 la tasa de fallecimientos por cancer se elevo a casi 10 millones a nivel
mundial, segun lo manifiesta la OMS (Organizacion Mundial de la Salud, 2021), lo cual,
afirma lo estipulado por la misma Organizacion Mundial de la Salud & La Unidn
Internacional Contra el Cancer, (2005), sobre un aumento estipulado de muertes del 50%

para el afio 2020, puesto que se contaban con 6.7 millones de muertes para el afio 2005.

De acuerdo con “Cancer Today” que es una herramienta de GLOBOCAN (Global
Cancer Observatory, 2020) que brinda informacion actualizada y promediada, de incidencia,
mortalidad y prevalencia para el afio 2020 en 185 paises o territorios para 36 tipos de cancer
por sexo y grupo de edad, mediante estadisticos, graficos e informes frente a la realidad del

cancer a nivel mundial, La figura 3 permite ver el nimero de casos nuevos para nifios y
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adolescentes con cancer en el afio 2020 a nivel mundial; mientras que, la figura 4 muestra un

estimado de muertes para la misma poblacion por cancer para el afio en mencion.
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Figura 3. Principales casos de cancer por pais, nimero estimado de casos nuevos en 2020, ambos sexos, de 5

a 19 afios. Fuente: Global Cancer Observatory, (2020).
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Figura 4. Principales casos de cancer por pais, nimero estimado de muertes en 2020, ambos
sexos, de 5 a 19 afios. Fuente: Global Cancer Observatory, (2020).

Finalmente, Globocan, (como se citd en Sociedad Espafiola de Oncologia Médica,

2018), estima un aumento en incidencia del cancer hasta de un 63% a nivel mundial, el cual
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se refleja en la figura 5. Denotando 29,5 millones de casos nuevos para las siguientes dos

décadas.
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Figura 5. Incidencia estimada de tumores en la poblacién mundial para el periodo 2018-2040, ambos
sexos. Global Cancer Observatory, (2020).

La Organizacién Mundial de la Salud (2020), concuerda tales estimaciones
advirtiendo el aumento de un 60% de los casos de cancer en el mundo en el transcurso de los

préximos dos decenios.

Céancer Infantil

Luego de los canceres de pulmon, higado, estdmago, colon y mama en adultos; se
encuentra el cancer infantil ocupando la sexta posicién de la carga total de cancer a nivel
mundial segun Childhood Cancer Collaborators, (2019). Para lo cual la Organizacion
mundial de la salud (2018), indica que cada afio se diagnostican con algun tipo de cancer a
aproximadamente 300.000 nifios y adolescentes entre los 0 y 19 afios.

El Instituto Nacional del Cancer (2018a), estim6 que en el 2017, 15.270 nifios y
adolescentes de 0 a 19 afios recibieron un diagnostico de cancer y 1.790 murieron por la
enfermedad. Tomando en cuenta también que por lo general, el cancer infantil no se puede

prevenir ni detectar, ya que el cancer en los nifios se debe a un sindrome genético heredado

—


https://www.cancer.gov/Common/PopUps/popDefinition.aspx?id=CDR0000046391&version=Patient&language=Spanish
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de sus padres o familia, en la inmensa mayoria de los canceres en los nifios no tiene una causa
conocida (Organizacion Mundial de la Salud, 2018).

Muchos estudios han tratado de identificar las causas del cancer infantil, pero son
muy pocos los canceres causados por factores ambientales o relacionados con el modo de
vida en los nifios, donde el desarrollo del cancer comprende unos numerosos tipos de tumores
diferentes que se desarrollan en nifios y adolescentes de 0 a 19 afios. Los tipos mas comunes
son la leucemia, el cancer cerebral y los linfomas. Por lo cual las medidas de prevencion del
cancer en los nifios deben centrarse en los comportamientos que impediran que desarrollen

canceres prevenibles cuando sean adultos (Organizacion mundial de la salud, 2018).

El cdncer como principal causa de muerte en nifios y adolescentes menores de 15 afios
(Mulhern & Butler, 2004) cobra al afio mas de 400.000 casos nuevos cada afio, a nivel
mundial se estima que en la region de las Americas hubo 32.065 nuevos casos de cancer en
2020 en nifios de 0 a 14 afios, de ellos, 20.855 casos ocurrieron en paises de América Latina
y el Caribe, fue ademaés, la causa de muerte de 8.544 nifios menores de 15 afios en 2020, de
ellos, 7.076 en América Latina y el Caribe. (Organizacion Panamericana de la Salud &

Organizacion Mundial de la Salud, 2021).

Céancer Infantil en Colombia

Al momento de hacer una aproximacion de la situacion del cancer en Colombia el
Ministerio de Salud y Proteccion Social, (2018a) invit6 a todas las entidades prestadoras de
salud social el 15 de febrero, dia internacional de la lucha contra el cancer infantil, a sequir
garantizando una deteccion temprana de la enfermedad y alcanzar a su vez mayores indices

de sobrevivientes de la misma. Puesto que segun muestran las cifras del Instituto Nacional
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de Cancerologia (INC) para el 2018, se registran alrededor de 500 muertes anuales por cancer
en nifios menores de 14 afos, siendo la leucemia la mas elevada seguida por los tumores del

sistema nervioso central y los linfomas.

El caso de nifios con cancer tuvo una vigilancia por parte del Ministerio de Salud y
Proteccion Social junto con el Instituto Nacional de Salud, (2019), donde se realizé un
seguimiento a los casos de Leucemia Linfoide Aguda (LLA) y Leucemia Mieloide Aguda
(LMA) las cuales tienen una alta mortalidad, que disminuye con tratamiento oportuno. Desde
el afio 2014 se amplio la vigilancia a todos los tumores en menores de 18 afios donde de los
213 casos notificados para la semana epidemiolodgica, se evidencio una disminucion del

32,3% respecto al promedio (315 casos) de los 3 afios anteriores, los cuales se evidencian en

la Figura 6.
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Figura 6. Casos probables y confirmados de cancer en menores de 18 afios notificados en Colombia
entre los afios 2016 a 2019. (Instituto Nacional de Salud, 2019).
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El Instituto Nacional de Salud (2019), indica que la incidencia entre el afio 2016 al
2018 no ha presentado variaciones, teniendo el valor minimo en 2,59 por 100.000 habitantes
para el 2018, en donde las leucemias son los principales tipos de cancer en esta poblacién,
siendo la Leucemia Linfoide Aguda (LLA) la de mayor frecuencia con el 45,2% de los casos,
en segundo Yy tercer lugar se ubican los tumores del sistema nervioso central 14,7% y los

linfomas 10,3%.

“Segun el grupo de edad, en los menores de 1 afio los retinoblastomas, los tumores
del sistema nervioso central (SNC) y periférico; y tumores renales son los de mayor
frecuencia. A partir del afio de vida, las leucemias son las principales neoplasias,
acompafadas de los tumores del SNC y linfomas. Los sarcomas y tumores 6seos son

mas frecuentes en el grupo de 10 a 14 afios™ (p.2).

“El céancer representa la tercera causa de mortalidad en el grupo de 1 a 14 afios en
Colombia. Aunque el cancer de la nifiez (<15 afios) constituye una pequefia
proporcion (0.5-3%) de toda la carga de enfermedad atribuida al céancer en la
poblacion, la mayor parte (84%) de estos canceres ocurren en paises de medianos y
de bajos recursos, donde se encuentra el 90% de la poblacion infantil” (Ramirez,

2016, p.74).

El Registro Poblacional de Cancer de Cali ha documentado un aumento de 0.9% y
para aumentar las probabilidades de curacion de estos nifios se hace imprescindible conocer
los resultados de la implementacion de los tratamientos, para esto es fundamental tener
informacidn sistematica, exhaustiva, valida y oportuna que ayude a orientar estas acciones;
con esto se refiere a que el ministerio de salud tenga herramientas necesarias para poder llevar
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estos casos con la certeza de que los nifios obtengan apoyo psicolégico, un buen tratamiento
y seguimientos médicos, esto incluye tener un buen seguimiento de resultados con cada nifio
dado que con este plan médico se puede salvar y proteger la vida de los pacientes y seguir

con la adherencia al tratamiento y obtener la curacién del menor (Ramirez, 2016).

Segun el informe de la (Cuenta de Alto Costo, 2021), en Colombia, durante el periodo
comprendido entre el 02 de enero del 2019 y el 01 de enero del 2020, se reportd una
prevalencia de 7.022 menores de 18 afios con algun tipo de cancer, el nimero de casos nuevos
reportados fue de 950, lo que representa un incremento del 44,82% con respecto al 2019, en
el que fueron informados 656 casos. En este mismo periodo, 390 fallecimientos fueron

reportados.

La proporcidén de casos nuevos reportados (PCNR) y la mortalidad también tuvieron
un incremento del 57% y 59% respectivamente frente a lo observado en el 2019 (Cuenta de

Alto Costo, 2021).

Adicionalmente, se determind que el envejecimiento, el tabaco, aspectos fisicos
como; la radiacion ultravioleta, la radiacién idnica y los agentes quimicos, agentes
biol6gicos; como la infeccidn causada por algunos virus o células; antecedentes familiares
de céncer, antecedentes de consumo Y dietas inadecuadas; son algunas de las causas que el
Ministerio Nacional de Salud y Proteccion Social, (2018b) expone, frente a los riesgos

causantes de cancer para la poblacion en general.

Por su parte el Instituto Nacional de Cancerologia (2019), en relacién con las
explicaciones al bajo indice de supervivencia de cancer infantil en Colombia junto al

Ministerio de la Proteccion Social y el Instituto Nacional de Salud, expusieron que entre los
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factores de riesgo estan la deficiencia en la alimentacion, la lejania geografica del lugar donde
el nifio habita hasta el lugar donde recibe el tratamiento y la exposicién de la madre gestante
o el nifio a ionizantes, radiaciones y pesticidas. Asi como las condiciones socio-econémicas
del paciente y su familia Ministerio Nacional de Salud y Proteccion Social, (2018b) puesto
que como lo ha estipulado la (Organizacion Mundial de la Salud, 2017) el cancer,es una

enfermedad costo-eficaz.

Pero la méas grave de las causas es la tardanza en el diagnéstico y la atencién ineficaz
del tratamiento por parte de las Entidades Prestadoras de Salud (EPS) lo cual conlleva a la
in-adherencia del tratamiento para el control de la enfermedad Instituto Nacional de

Cancerologia, (2019).

Pifieros et al, (2018) expone que la incidencia hacia la disminucion de la mortalidad
es atribuible a avances en distintos aspectos del tratamiento, como la conformacién de centros
especializados en la atencion de nifios con cancer, avances en las técnicas diagnosticas, el
mejoramiento en la caracterizacion biol6gica de las neoplasias, la mejoria en los tratamientos
de soporte, el desarrollo de programas de apoyo psicosocial, los avances en la quimioterapia

y la aplicacion de tratamientos estandarizados.

Legislacion Para El Control Del Cancer En Colombia

Ante lo anterior, la Defensoria del pueblo (2003), recalca que toda persona tiene
derecho a una prestacion de servicio publico, en este caso la salud en donde la corte

constitucional indica que:
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“En la medida en que corresponde a la ley definir cudles son las prestaciones
obligatorias en salud y establecer sistemas de acceso a la seguridad social, debe
entenderse que toda persona que cumpla con los requisitos legales para ingresar y
permanecer en el sistema de salud, tiene igualmente un derecho constitucionalmente
protegido a recibir las correspondientes prestaciones médicas” (Defensoria del

pueblo, 2003, p.39).

El Ministerio de Salud y Proteccién social, (2013) expone que en Colombia, a partir
de la Ley 1384 y la ley 1388, ha entrado en vigencia una serie de reglamentaciones para el

control, promocion y prevencién del cancer a nivel nacional. A saber:

Ley 1384 de 2010. Ley “Sandra Ceballos”, por la cual se establecen las acciones para
la atencion integral del cancer en Colombia. Ordena la creacion del Sistema de
Informacion (...) con el fin de generar informacion valida y confiable para el pais, que
sea explotada a través de la aplicacion de métodos estadisticos y modelos
epidemiolégicos que incrementen la investigacion y generen evidencia cientifica apta

para la vigilancia en salud publica.

Ley 1388 de 2010. Por el derecho a la vida de los nifios con cancer en Colombia.
Define como objetivo la disminucion significativa de la tasa de mortalidad por cancer

en los nifios y personas menores de 18 afios.

Plan Nacional para el control de cancer en Colombia 2012-2020. cuyo propdésito
es posicionar en la agenda puablica el cancer como un problema de salud publica y
movilizar la accion del Estado, la accién intersectorial, la responsabilidad social

empresarial y la corresponsabilidad individual para el control del cancer en Colombia.
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Para ampliar la informacion respecto a la reglamentacién expedida por el Ministerio
de Salud y Proteccidon Social, (2013), para el control del cAncer en Colombia ver en anexo 1.
Y para informacién respecto a las bases normativas que ordenan el cumplimiento de
competencias a cargo del sector salud y exclusivas para el desarrollo del Observatorio
Nacional de Cancer del Ministerio Nacional de Salud y Proteccion Social. (2018b) ver anexo

2.

Cancer Infantil En Bogota

El Observatorio de Salud de Bogota, (Secretaria Distrital de Salud, 2021), ubica a
Bogota como una de las ciudades con mayor cantidad de casos nuevos de cancer en nifios y
jévenes menores de 18 afios dado que la entidad publica vigila las tasas de nuevos casos
relacionados con cancer, asi como los de prevalencia, a su vez, brinda acompafiamiento,
asesoria y consejeria a las familias de los pacientes. En el 2018, la prevalencia fue de 397,3

casos, 54,4 casos nuevos y la mortalidad de 20,2 casos todos ellos por millén de habitantes.

Durante los afios 2015 al 2020 se han notificado 1.408 casos confirmados nuevos
residentes en Bogota, lo anterior corresponde a los 14 tipos de cancer (tabla 1) que se vigilan
conforme a los protocolos establecidos por el Instituto Nacional de Salud. Durante el afio
2019 se evidencia en la tabla 2 un aumento del 12% (298) comparado con el mismo periodo
del afio anterior 2018 (266). Siendo cada afio la Leucemia Linfoide Aguda (LLA) la de mayor

numero de casos (Secretaria Distrital de Salud, 2021).

TABLA1
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Tipos de cancer frente al nimero de casos, afio 2015 - 2020.

TIPO DE CANCER ANO
2015 2016 2017 2018 2019 2020
Leucemia Linfoide Aguda 111 96 68 61 79 66
Leucemia Mieloide Aguda 24 17 20 13 15 19

Linfomas y neoplasias
reticuloendoteliales 22 41 15 40 40 32

Neuroblastoma y otros tumores
de células nerviosas periféricas 5 15 9 9 13 13

Otras leucemias 7 9 15 10 7 11

Otras neoplasias malignas no
especificadas 18 25 19 15 26 29

Retinoblastoma 5 6 3 8 3 4

Sarcomas de tejidos blandos y
extra 6seos 7 11 8 15 7 14

Tumores del sistema nervioso
central 66 40 41 53 55 46

Tumores epiteliales malignos y
melanoma 3 1 1 3 4 6

Tumores germinales

trofoblasticos y otros gonadales 13 9 5 11 15 17
Tumores hepaticos 9 3 4 3 9 4
Tumores dseos malignos 9 23 15 16 15 25
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Tumores renales 11 8 7 9 10 5

Total 310 304 230 266 298 291

Fuente: Secretaria Distrital de Salud, (2021).

TABLA?2

Namero de Casos y tasa de incidencia por localidades 2015 - 2020.

LOCALIDADES NUMERO DE CASOS Y TASA DE INCIDENCIA
2015 2016 2017 2018 2019 2020
Usaquén 11.9 14.6 115 22.3 17.7 14.9
Chapinero 134 58.5 4.6 51.2 143 195
Santa Fe 23.2 22.8 234 121 20.7 34.0
San Cristdbal 17.3 15.7 9.3 10.3 16.5 10.6
Usme 11.8 14.8 17.4 15.7 21.8 7.0
Tunjuelito 10.6 15.3 9.8 16.0 8.2 104
Bosa 11.0 15.1 9.6 10.3 12.2 11.5
Kennedy 13.1 9.2 8.6 8.8 12.9 10.8
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Fontibdn 11.2 18.4 9.6 3.8 8.4 10.2
Engativa 125 10.7 131 12.8 14.8 154
Suba 171 14.8 12.9 13.6 10.0 144
Barrios Unidos 14.4 11.2 7.6 13.3 15.4 9.7
Teusaquillo 8.1 20.9 21.1 21.5 22.0 22.5
Los Martires 131 26.8 9.1 13.9 28.5 145
Antonio Narifio 13.9 17.3 3.5 7.1 0.0 220
Puente Aranda 13.3 17.2 9.9 244 18.9 21.6
La Candelaria 19.8 42.0 21.6 0.0 0.0 46.9
Rafael Uribe Uribe 54 12.8 13.0 11.3 18.8 19.2
Ciudad Bolivar 10.0 8.2 4.9 7.7 10.0 11.8
Total Distrito 14.2 13.9 10.5 12.2 13.6 13.3

Fuente: Secretaria Distrital de Salud, (2021).

Lo Que Pasa Con Un Paciente Con Cancer

El cancer, tal como lo anuncié el director general de la Organizacion Mundial de la
Salud (2002), el Dr. Lee Jong-wook; no solamente es una enfermedad cronica de afectacion
fisica, también lo es de tipo personal, familiar y social. (Baréz et al, 2003; Andrés, Espinola
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& Porro, 2012), de igual manera el mismo tratamiento conlleva a una multitud de
hospitalizaciones, separacion de los padres, procesos diagndsticos y terapéuticos, a menudo
dolorosos, gastos econdmicos, abandono de tareas familiares y del cuidado de los otros
hermanos, etc, (Villalba, 2015). Esto puede influir de manera significativa sobre la vida del
paciente ya que las afectaciones de la quimioterapia también repercuten sobre la parte
psicoldgica del mismo alterando asi su conducta y su estado de animo (Moreno, Krikorian &

Palacio, 2015).

Durante los procesos de tratamiento quimico o por irradiacion, las células normales
también son propensas a ser afectadas principalmente las células que producen sangre en la
médula 6sea, foliculos pilosos (raices del pelo) y células en la boca, tracto digestivo y 6rganos

del sistema reproductor. (American Cancer Society, 2019).

Céceres et al (2007), describe algunos de los cambios fisicos, producidos por los
tratamientos contra el cancer que el paciente oncolégico puede experimentar, tales como la
deshidratacién de la piel, oscurecimiento y descamacion de la misma y de las ufias, también
puede experimentar pérdida de cabello, pestafias, cejas y vello corporal (en relacion al

tratamiento).

Frente a lo mencionado anteriormente, (Castillo et al., 2017) explica que la respuesta
emocional respecto a lo que vive una persona con cancer, mas la incertidumbre diaria, cambia
de acuerdo a la experiencia de vida, a la fase del proceso de enfermedad en que se encuentre,
a la situacion personal y familiar al momento de ser diagnosticado, a su situacion econémica,
a la experiencia previa del paciente en este tipo de patologia (puede ser una recidiva, o haber
estado en situacion similar algun miembro de la familia), a las redes de apoyo que tenga y a
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las propias habilidades emocionales y de resiliencia que maneje el mismo, asi es como cada

paciente afronta la enfermedad y el tratamiento de maneras completamente diferentes.

Un ejemplo que hace el Instituto Nacional del Céncer, (2018c) sobre lo que piensan
que deben hacer los pacientes con cancer es: 1) Sienten que tienen que ser fuertes y proteger
a sus amigos y familias, 2) Buscan apoyo y recurren a seres queridos u otros supervivientes
de cancer, 3) Piden ayuda a consejeros u otros profesionales y 4) Recurren a su fe para que
les ayude a sobrellevar la enfermedad.

Sea lo que el paciente decida hacer, es importante que tenga claridad que el proceso
es personal con distintos avances para cada paciente en particular.

Ovelar, (2016) explica que el apoyo que la familia brinda al paciente con cancer se
considera fundamental, ya que permite una mejor calidad de vida. Cuando la dindmica
familiar antes del diagndstico es buena, el equilibrio se suele establecer con mas facilidad a
lo largo de la evolucion de la enfermedad, sin embargo, pueden darse situaciones familiares
negativas que influyen en la calidad de vida de la persona enferma.

El apoyo social influye igualmente de manera notable en las situaciones de crisis
familiar, siendo determinante en la superacion de la situacion estresante., comprendiendo tal
apoyo social como el conjunto de recursos humanos con los que cuenta tanto la persona
enferma como su familia para hacer frente a la situacion de enfermedad Ovelar, (2016).

Finalmente, el Instituto Nacional del Cancer, (2018) sugiere compartir los

sentimientos propios que se generan con los de la familia y el entorno social del paciente.

Afectacion emocional Del Paciente Con Cancer
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Florez et al (2018) refieren que tanto pacientes diagnosticados con algun tipo de
cancer como sus familiares, tienen un gran impacto emocional, tal impacto genera afectacion
en las relaciones de amor, comprension, carifio y demas entre los integrantes de la familia,

por la incertidumbre y procesos que conllevan el diagndstico y tratamiento.

El impacto del cancer no solo afecta al paciente sino a su nucleo cercano de familiares,
en la mayoria de los casos el impacto generado es mas que la propia enfermedad (Bonilla, J.,

Tabanera, M. & Mendoza, L., 2017 como se citd en Forgiony et al, 2019).

De hecho la investigacion de (Forgiony et al, 2019) determiné que :

“En el paciente pediatrico, se encuentra que los padres o cuidadores principales, tanto
en el paciente diagnosticado como en la dindmica del ndcleo familiar existen
afectaciones psicoldgicas, cambios experimentados desde lo emocional (miedo, ira,

soledad y depresion, ansiedad y estrés)” (p. 655).

Por otra parte, Bessell (2001), menciona que el cancer infantil esta incluido en el
grupo de enfermedades cronicas especificas, es por esto que los padres deben aprender a
llevar de una manera adecuada el desarrollo intelectual, asi como el crecimiento emocional

y social; esto, durante y después del tratamiento.

“Podemos indicar que los nifos, desarrollan problemas psicoldgicos incluyendo
depresion, ansiedad, problemas para dormir, problemas de relacién y no cooperan en
el tratamiento. Un especialista en salud mental debe tratar a estos nifios. Los nifios
con graves efectos tardios del cancer tienen mas sintomas de depresion” (Bessell.

2001, pp. 345 — 359).
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Menciona (American Society of Clinical Oncology, 2019), que algunas de estas
afectaciones pueden manifestarse por medio de la ansiedad, la cual puede describirse como
“Una sensacion de nerviosismo, tension o preocupacion. Es una emocion normal que alerta
al cuerpo para que responda ante una amenaza”, a pesar de que este puede ser un estado
momentaneo y normal, también puede detonarse hacia trastorno de ansiedad de tipo aguda o
cronica, partiendo que el concepto de emocion segun el autor ( Rodriguez et al, 2009) es una
experiencia multidimensional con al menos tres sistemas de respuesta: cognitivo, subjetivo,
conductual/expresivo y fisiologico/adaptativo, donde el autor (Gonzalez, 2018 citado por
Forgiony et al 2019. p. 485) indica que el malestar emocional, preocupaciones, limitaciones,
una convivencia familiar conflictiva, dificultades en las redes sociales, sensacion de angustia

y desolacion.

(Rodriguez et al, 2009) Para entender mas a profundidad la emocién el autor muestra
que es conveniente atender a estas tres dimensiones por las que se manifiesta en donde se
describe que todas las emociones tienen alguna funcién que permite que el sujeto ejecute con
eficacia las reacciones conductuales apropiadas y ello con independencia a que generen, al
menos desde un punto de vista de supervivencia o salvaguarda de la integridad fisica. Incluso
las emociones méas desagradables tienen funciones importantes en la adaptacion social y el

ajuste personal.

Ademas de la ansiedad, la depresién es un trastorno del estado de animo que puede
aparecer en cualquier momento del diagndstico del cancer e inclusive puede manifestarse
tiempo después de finalizar el tratamiento, como efecto secundario del cancer, los cuales van
acompariados de sintomas conductuales, fisicos y cognitivos, que interfieren en el

tratamiento del cancer (American Society of Clinical Oncology, 2019).
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El Instituto Nacional de Salud mental (2016), describe algunos de los sintomas que
acompafian la depresion entre ellos menciona: Sentimientos persistentes de ansiedad, vacio
y tristeza, culpabilidad, impotencia, perdida de interés a las actividades de la vida cotidiana,
perdida de energia o fatiga, dificultad para dormir, cambios en el apetito, pensamientos de
muerte o suicidio (algunos con intentos), inquietud e irritabilidad. ElI agobio puede
presentarse al momento de ser diagnosticado ante la duda de la sobrevivencia, ademés, de
poner frente a un nuevo mundo relacionado con términos médicos en relacion con la
enfermedad y el tratamiento que empiezan a hacer parte de la vida del paciente recién
diagnosticado. (Instituto Nacional del Cancer, 2018c). Por esa razén (Moreno, Krikorian &
Palacio, 2015), indican que una vez la enfermedad es diagnosticada, ya esta misma se vuelve
parte de la cotidianidad del paciente y afecta la seguridad y la confianza de si mismo, puesto
que se introducen cambios para los cuales el enfermo no se habia preparado, pero, al pasar
del tiempo, la persona entra en un proceso de aceptacion lenta y progresiva a la idea de la

existencia de la enfermedad en su vida.

Dado que Barrios, (2018), menciona que estos sintomas desde el principio son
manejados por personal médico con el fin de brindar apoyo y acompafiamiento psicolégico
al paciente, puesto que el cambio de la realizacion en sus actividades cotidianas es de un
impacto fuerte y afiadiendo que existen diversos procedimientos y diversas hospitalizaciones
que pueden llevar al paciente a profundizar y a agudizar los sintomas, tanto fisicos como

psicologicos y llevando asi al paciente en problemas emocionales o mentales.

Por esto es muy importante la comunicacion del diagndéstico, la cual se comprende
como la primera fase, el cdmo se dice, el lugar donde se dice ya que todo esto determinara la

forma en que el nifio lo comprenda y lo perciba. La comunicacién con el nifio debe
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consensuar con los padres, pero es fundamental tratar de transmitir todo aquello que a su
edad, sea capaz de asimilar y quiera saber, respetando sus ritmos, sus temores, sus silencios
(Villalba, 2015). Segun Cagnin, Liston & Dupas (2004), el hecho de que estén enfermos hace
emerger una gama compleja de sentimientos, acentuados con las terapias oncoldgicas y con
el propio "sentirse enfermo", la experiencia con esta situacion permite que elaboren sus
propias comprensiones respecto a sus sentimientos a lo largo de la evolucion de la
enfermedad, de manera que, incluso logrando la "cura", sus sentimientos estan agudizados
ahora con la incertidumbre de la recidiva, la inseguridad y el miedo de que "Todo comience
de nuevo". En la vision del nifio, la posibilidad de la muerte es parte de la conciencia que
tiene respecto a la enfermedad, sabe de su significativa presencia y enigma, y, ademas, que
todo el sufrimiento con el tratamiento sirve para reunir esfuerzos necesarios para garantizar
el aliento de vida, Sin embargo, a veces no pueden evaluar la gravedad de su caso en

particular.

Apoyo Emocional

Las instituciones, son unas de las primeras Ilamadas a ser intermediarias y agentes
presentes en la relacién del hogar, las afectaciones emocionales y las diversas probleméticas
que puedan generarse, prestando primordial atencion a la emocionalidad del nifio oncolégico
y de sus cuidadores, lo cual reduce los impactos emocionales durante el desarrollo de la
enfermedad, ademas, la manera de lidiar el estrés en familia, es fortaleciendo la percepcion
del apoyo social y sobre todo el apoyo familiar, en esta atencion a la red de apoyo, la
psicologia grupal fortalece la educacion de la familia frente al estado de salud del paciente,
para fomentar la adaptabilidad de la familia frente al proceso médico (Forgiony et al, 2019).

Por ende, se considera que el soporte emocional contribuye a mejorar la autoestima ya que,
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el estado de animo brinda motivacion y apoyo para sobrellevar la situacién de una forma mas
saludable, por otra parte, sirve para reducir los niveles de malestar emocional al momento de
expresar sus sentimientos y, al mismo tiempo, da mejoria a las relaciones interpersonales,
que pueden provenir de la familia, amigos, profesionales de la salud o por otras personas que

han pasado por la misma experiencia (Barez et al, 2003).

En resumidas palabras, la psicologia puede contribuir para que haya un cambio en la
condicidn de riesgo y asi, la misma persona emerja factores protectores y a lo largo del tiempo
se puede observar resultados adaptativos, capaces de predecir el ajuste psicoldgico después

del tratamiento Caprini & Motta (2017).

Redes De Apoyo

Se puede partir que el cancer es una condicion que puede afectar a cualquier tipo de
persona independiente de su género, edad y estatus social, como lo afirma (Hernandez, 2016
Citado por Forgiony et al, 2019, p. 485), manifiesta que uno de los diagnésticos méas
recurrentes es el cancer y se caracteriza por el rapido crecimiento de células malignas que
afectan gravemente la salud y el bienestar fisico y psicolégico en los pacientes
diagnosticados, de igual manera se sostiene que los pacientes oncoldgicos realizan
asociaciones de una buena o mala calidad de vida, llevando asi a que el paciente obtenga o

asocie una mala calidad de vida y a su vez su estado de salud sea deficiente.

Por lo anterior (Forgiony et al 2019), afirma que, los profesionales de la salud una
vez ya confirmado el cancer de esta enfermedad del cancer se genera la ayuda para dar la
mejora tanto al tratamiento fisico clinico, como al tratamiento psicolégico, comprendiendo
asi los datos reflejan que la ideacion suicida y la depresion acomparian a una gran cantidad
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de personas con cancer, por esta razon se realiza un llamado a los profesionales de la
psicologia; como lo menciona (Velasquez, 2018 citado por Forgiony et al 2019. p. 486) a
dirigir las intervenciones en la deteccion temprana del malestar emocional y trastornos

emocionales.

Apoyo psicoldgico

Existen fundaciones en la ciudad que brindan apoyo psicolégico y médico a todos los
niflos que padecen esta enfermedad y que no cuentan con los recursos necesarios para
solventar sus necesidades y también aquellas que hacen parte de sus derechos.

Una de estas fundaciones es la Fundacién Colombiana de Leucemia y Linfoma, cuyo
objetivo es brindar apoyo psicoldgico a través del arte como terapia a los nifios con cancer
que asisten al servicio de Oncologia de la Clinica Infantil Colsubsidio y del Hospital San
José Infantil en la ciudad de Bogot4, con el propdsito de ayuda a generar relaciones y brindar
oportunidades para mejorar la comunicacion y las habilidades sociales. Fomentar una sana
distraccion, aprendizaje y la expresion de sentimientos y emociones asociados al diagnostico

y tratamiento del cancer (Méndez, 2018).

Representaciones Sociales.
Materan, (2008), expone que aunque el concepto de representacion social puede

encontrarse en diferentes textos de psicologia y psicologia social, su elaboracién conceptual
y formulacidn tedrica es relativamente reciente; por su parte Moscovici, (citado por Leon,

2002: 369), define las representaciones sociales como:
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“Sistemas cognitivos con una logica y lenguaje propio (...) No representan simples
opiniones, imégenes o actitudes en relacion a algun objeto, sino teorias y areas de
conocimiento para el descubrimiento y organizacion de la realidad (...) Sistema de
valores, ideas y practicas con una doble funcion; primero, establecer un orden que le
permita a los individuos orientarse en un mundo material y social y dominarlo; y
segundo permitir la comunicacion entre los miembros de una comunidad al
proveerlos con un cddigo para el intercambio social y para nombrar y clasificar sin

ambigiiedades aspectos de su mundo y de su historia individual y grupal”. p.244.

Amador, (citado por Mora 2002). Las representaciones sociales comprendidas bajo
el modelo de Serge son “una forma de conocimiento, en la cual, quien conoce se coloca o
ubica dentro de lo que conoce”; correspondiendo a un acto del pensamiento en el que el sujeto
se relaciona con un objeto el cual es sustituido por un simbolo; es decir, por su representacion.

(Lebn, 2002).

Asi, la representacion social corresponde a un acto del pensamiento en el cual el
sujeto se relaciona con un objeto y mediante diversos mecanismos ese objeto es sustituido
por un simbolo (Ledn, 2002). El objeto queda representado simboélicamente en la mente del
sujeto. A decir de Jodelet (1984), esa representacion social concebida como sustituto no
requiere concebir al objeto representante como una mera adecuacion, pintura o copia del
objeto representado. Esa representacion social implica la transformacién o construccion,
porque en el proceso de representacion, los sujetos interpretan la realidad y esa interpretacion
estd mediada por los valores, religion, necesidades, roles sociales, y otros aspectos

socioculturales. Al interpretar esa realidad, no se copia sino que se transforma y se construye.
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Aungue para Moscovici las representaciones sociales surgen del concepto de
representaciones colectivas de Emile Durkheim quien propone que “toda sociedad requiere
de un pensamiento organizado, el cual predomine en la misma y en cada uno de sus
integrantes”. Sin embargo, -Moscovici- considera que en la sociedad contemporanea las
variantes del pensamiento social son cualitativamente distintas a las de otro tipo de
sociedades y que ninguna produccién humana esta por encima de otra, simplemente indica
que se trata de elaboraciones distintas y que en la sociedad contemporanea, la ciencia invade
al pensamiento de la persona de la calle. Esta es la peculiaridad del nuevo sentido comdn

(Cuevas y Pifia, 2004).

La representacién social es ademas, la forma cotidiana que usualmente utilizan los
sujetos para explicar y dominar su entorno es el saber del sentido comun, el cual, una vez
comunicado y consensuado se convierte en una forma de pensamiento social. Amador,

(citado por Mora 2002).

Dimensiones De La Representacion Social por Serge Moscovici

Amador, (citado por Mora 2002).Comprende las representaciones sociales como
“universos de opinion”, que pueden ser analizadas desde tres perspectivas o dimensiones, a

saber: La informacion, el campo de representacion y la actitud.

La informacion: Esta, es un conocimiento previo que tiene una organizacion frente a
un tema , suceso particular o fenédmeno natural. Estos conocimientos pueden contar con

caracteristicas estereotipadas o triviales sin soporte especifico.
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El campo de representacion: Se refiere propiamente al contenido de la representacion
debidamente jerarquizada por cada grupo y en ocasiones, al interior del mismo, este campo
permite ver las caracteristicas cualitativas o imaginativas de modelo social y de contenido

frente al mismo fenémeno.

La actitud: Finalmente esta dimension, puede ser considerada como el componente
cuya implicacion es de tipo motivacional y conductual, contenida por orientaciones de tipo

favorable y desfavorable frente al objeto de la representacion social.

Amador, (citado por Mora 2002).

Villarroel (2007), por su parte afirma que las representaciones sociales (RS) se
refieren a formas o modalidades de conocimiento social mediante las cuales las personas
interpretan y piensan la realidad en el contexto cotidiano de manera que las representaciones

pueden ser:
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“Imégenes que condensan un conjunto de significados; sistemas de referencia que
nos permiten interpretar lo que nos sucede, e incluso, dar un sentido a lo inesperado;
categorias que sirven para clasificar las circunstancias, los fendmenos y a los
individuos con quienes tenemos algo que ver; teorias que permiten establecer hechos

sobre ellos” (Jodelet, 1986, pp. 470-473).

Mora (2002) plantea que las representaciones sociales permiten la elaboracion de los
comportamientos y la comunicacion entre los individuos; para que asi los sujetos se sientan
integrantes y participes de un grupo social. Por su parte Rateau & Monaco (2013) afirman
que las representaciones sociales tienen la doble funcién y es “Hacer que lo extrafio resulte
familiar y lo invisible perceptible” (p. 24), siendo este el camino para la creacion de un
conocimiento de sentido comun, de esta manera se da un proceso de adaptacion psicoldgica
a la enfermedad; especialmente en el nifio, cuando esta conlleva un prondstico fatal, da lugar

a diferentes reacciones tanto en el paciente como en su familia.

Representaciones Sociales En Nifios

Delval (1989), aborda el tema de construccion activa mediante las representaciones
sociales que elaboran los nifios haciendo uso de las experiencias suministradas por el
ambiente social y de las estructuras intelectuales propias para organizar la informacion y
darle sentido; es por ello por lo que las diferencias en las explicaciones que construyen
permiten ahondar tanto en el proceso de seleccion de informacion como en las caracteristicas

cognitivas que posean en ese momento.

Durante la vida, el nifio va elaborando una representacion de cada aspecto que hace

parte de la sociedad y de la realidad que vive, y aunque esa representacion se encuentra
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socialmente determinada, no es el producto de la influencia de los adultos, sino la suma de

los elementos que el nifio recibe y selecciona en su cotidiano (Delval, 1989).

Finalmente, Piaget, (1965) manifiesta que la sociedad transforma al individuo en su
estructura, en virtud de que no solo le obliga a reconocer hechos, sino que le da un sistema

ya construido de signos que modifican su pensamiento.

Representaciones Sociales Sobre El Cancer Y La Quimioterapia En Pacientes Oncoldgicos

Palacios & Zani (2014), recurren en su investigacion sobre representaciones sociales
en pacientes con céncer, a la recoleccion de representaciones sociales mediante el uso de
entrevistas a profundidad y asociaciones libres. Los participantes comparten caracteristicas
similares: Diagndstico de cancer, quimioterapia, nivel educativo, estrato socioeconémico y
tratamiento oncoldgico. Cabe recalcar que los pacientes tienen una representacion social
previa al momento del diagndstico de la enfermedad y manifiesta una apropiacion a términos
médicos y cientificos y es a partir de este conocimiento que el paciente construye sus
atribuciones y explicaciones basadas en experiencias personales o familiares, acerca de lo
que es el cancer y su tratamiento. La Figura 7. Determina el esquema comprensivo del campo
representacional del cancer y de la quimioterapia en el paciente oncoldgico adulto en la

presente investigacion.
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Figura 7. Esquema comprensivo del campo representacional del cancer y de la quimioterapia en el
paciente oncoldgico adulto. Fuente: Palacios y Zani, (2014).

Adicionalmente, Linares et al. (2010) identificd que adultos que no poseian estudios,
0 que solamente habian logrado llegar al bachillerato, representaban con mayor frecuencia el
cancer como una enfermedad mortal que cambia la vida por completo, a diferencia de
aquellos cuyos estudios eran superiores, para quienes el cancer podria ser tratable y la vida
podria normalizarse.

Por su parte, (Reina et al. 2019), investigo las representaciones sociales en pacientes
con cancer de seno y las de sus familiares, acompafantes y demas especialistas, basandose
en la teoria estructural de Moscovici, frente a las representaciones sociales, a saber: actitud,
informacion y campo de representacion, determinando una actitud negativa o desfavorable
por parte de las pacientes con cancer de seno y sus familiares frente al diagnodstico y una
informacion elevada en familiares cercanos frente a la enfermedad pero una informacion baja

frente a prondstico y factores de riesgo.
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Duche & Grupo de Investigacion Estudiantil en Antropologia Médica y de la Salud
(2016) investigd las representaciones sociales en pacientes oncolégicos en la ciudad de
arequipa en Peru y determiné en los casos estudiados que el cancer se asocia directamente
con una concepcion sobre la muerte, observando 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.

Representaciones Sociales En Nifios Y Adolescentes Con Cancer Frente A La Enfermedad

Ldpez (2010) indag6 en México acerca de las representaciones de nifios con cancer y
sus cuidadores segun la teoria de las representaciones sociales (T.R.S) Y determind que, a
pesar de los avances médicos, los cuidadores, padres y cercanos se mantiene una
incertidumbre constante, lo cual varia de acuerdo con el avance de la enfermedad, tratamiento
y pronostico, por otro lado, es una fuerte influencia de las representaciones de los cuidadores

primarios sobre la representacion de la enfermedad en los nifios.

Por su parte Ruda (2009) investigé las representaciones de la enfermedad en nifios
que no sufrian de cancer en edades comprendidas entre los 6 y 12 afios, haciendo distincién
entre los niveles educativos y econdémicos, para lograr la identificacion de las
representaciones, utilizé la entrevista semi-estructurada E-RIE, la cual le permitié determinar
que la forma de representar la enfermedad cambia segun las distinciones mencionadas

tratandose del origen de la enfermedad, la mayoria de la muestra se refirio6 a mala
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alimentacion, seguida por deficiencia y malos habitos de higiene; finalmente, los nifios de

estratos bajo y medio bajo no identificaron esta enfermedad.

En Colombia, (Lafaurie et al. 2007), investigaron la representacion que hacian los
nifios con cancer frente a su enfermedad, a partir de su historia de vida y hallaron en su
muestra que los nifios tenian una capacidad de resiliencia relacionada con aspectos familiares

y espirituales.

Psicooncologia

La Psicooncologia segun Holland, (citado por Lépez & Aguilar, 2015), es una
subespecialidad de la psicologia y oncologia, que atiende las respuestas emocionales de los
pacientes en todos los estadios de la enfermedad segun estos autores Rojas, O., Fuentes. C.
(2017) mencionan que la Psicooncologia sirve para el estudio del impacto del cancer en la
funcion psicoldgica de los pacientes y sus familiares. Su desarrollo ha sido posible gracias al
avance sostenido de la oncologia médica y de los actuales protocolos de asistencia integral a
pacientes terminales que ofrecen las unidades de cuidados paliativos. El objetivo es contribuir
a una mejor calidad de vida de los pacientes oncoldgicos desde el impacto inicial del
diagndstico.
Compresion de la muerte

Rollo May (1981), este indica que un punto de partida respecto a la perspectiva y la
relacién que tienen los nifios con cancer frente a la muerte, es la convivencia o naturalidad

que sea de tomar frente a esta realidad pues indica que:
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“Solo sé dos cosas, una, que algiin dia estaré muerto, y otra, que no lo estoy. La Unica
cuestion es ;qué se va a hacer entre esas dos fechas?” precisamente, constituye un
hecho unico y crucial el que el ser humano sea capaz de saber que ha de morir y de

anticipar su propia muerte.” (p.16).

Trill, (2011) muestra en su estudio que se debe tener un acercamiento a la muerte, ya
que estos acercamientos han sido mas avanzados a lo largo de la historia de la humanidad.
Asi, durante la Edad Media se solia afrontar la muerte atribuyéndole un sentido personal y

particular y realizando pocos esfuerzos por modificar su curso.

Fernandez, (2003-2004) como lo complementa este autor son modelos de muerte en
donde uno de ellos indica que la enfermedad es la potenciadora del milagro que es la mejor
prueba de sanidad incluso se les daba nombres a los diferentes motivos de muerte en aquella
época existian los monarcas y ellos eran los que aluden a un nombre donde dirian “muri6 de
su propia muerte”, “murid de su propia enfermedad”, “le salio el alma del cuerpo” y “habia
cumplido el tiempo de su vida”, todo esto por sus principios basicos del cristianismo en donde
se daba un significado universal en donde toda la raza humana ha sido evocada como
consecuencia de la culpa original y la segunda es la muerte de su fundador o creador. Con el
desarrollo de las tecnologias médicas, el objetivo del tratamiento médico es, en muchos
casos, prolongar la vida y facilitar el “bien morir”. A pesar de que la muerte es un hecho
universal, cada persona lo enfrenta de un modo diferente.

Rodriguez, (2001) menciona que no solo el enfrentamiento a la muerte ha variado
historicamente, sino también de una cultura a otra. Se dice que la muerte es parte integral de

la vida, para el ser humano, la muerte es uno de los hechos bésicos de la vida pero por su

propia naturaleza y de esa manera llega a ser inevitable pero la muerte representa varias fases
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dado que hay muertes naturales 0 muertes que cargan mucho sufrimiento esto al principio
cuando una persona nace y obtiene una capacidad para pensar razonar conocer los peligros
es inevitable no pensar en que se nace se reproduce y se llega a la etapa final, esto genera
nervios y temor claramente esta etapa se ve en algunas personas como algo que naturalmente
tiene que pasar y lo esperan en estado de tranquilidad.

Dado que la muerte es algo natural que se debe presentar en toda persona ya sea por
muerte natural o generada por algun tipo de enfermedad (Ubilla, 2009).

Segun la Organizacion Mundial de la Salud (2020) la adolescencia es un periodo
crucial para el desarrollo y el mantenimiento de hébitos sociales y emocionales importantes
para el bienestar mental, tales como hacer frente a situaciones dificiles, resolver problemas y
aprender a gestionar las emociones. Es importante contar con un entorno favorable en la
familia y la sociedad en general, menciona la Organizacion Mundial de la Salud (2020), En
todo el mundo, se estima que entre el 10% y el 20% de los adolescentes experimentan
trastornos mentales, pero estos no se diagnostican ni se tratan adecuadamente, por ende se
amplia el concepto, de que la salud mental es primordial pero esto depende de una serie de
condiciones del entorno que lo rodea, a donde se refiere que la enfermedad del cancer no
siempre se tiene que ver de una manera negativa, ya que todo esto va en el interior de cada
persona en el cdmo crea su propia vivencia en su mismo entorno social, ya que este es un
punto importante para destacar dado que “Tu eres lo que la sociedad te ensefa o te muestra”
(Ubilla, 2009), ya que el hombre llega a una sociedad determinada, que lo moldea en una
gran parte. Por ejemplo, el nifio incorpora no sélo de una forma pasiva las costumbres y
valores de su sociedad si no que el resultado de este proceso es la formacion del caracter de

un individuo, que, segin Fromm (citado por Ubilla, 2009), puede entenderse como una
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suplantacion de lo instintivo y asi de un instrumento para su vida en sociedad. Como punto
importante y ya mencionado anteriormente el hombre tiene que, al igual que los animales,
sobrevivir fisicamente y luchar por eso, Sin embargo, existe un peligro especifico donde
Fromm (citado por Ubilla, 2009) escribe:
"El (el Hombre) no solamente tiene que luchar contra el peligro por sobrevivir, no
luchar por no morir de hambre y ser herido, sino también contra lo especificamente
humano: EIl peligro de volverse loco. No solo tiene que protegerse del peligro de

perder la vida, sino también del peligro de perder la razon" (pp. 153-162).

Pérez & Martinez (2015) enfatiza que los jévenes con cancer deben vivir en completa
tranquilidad y tener un equilibrio mental en momentos de crisis ya sean mentales o fisicas,
porque de cierta manera tienen un concepto muy fuerte y es que “son jovenes y hay mucha
vida y futuro por delante” (p 142) pero, lo importante es tener la capacidad de ver ese
problema o obstaculo como algo positivo y saber sobrellevarlo para tu vida ya que estamos
en una sociedad con un conocimiento muy pobre respecto a la informacién que se brinda de
ciertas enfermedades.

Fromm (citado por Ubilla, 2009) escribe que: "EIl hombre es consciente de ella (de la
muerte), y esta consciencia influye decisivamente en su vida, es algo sumamente extrafio,
gue no puede asociarse con ninguna experiencia de la vida" (p 153-162). También esta
contradiccion existencial tiene consecuencias significativas, con esto queremos decir que en
el caso de los jévenes con cancer en la fase uno de la enfermedad es dificil mantener una
conciencia equilibrada o mentalmente estable, ya que Pérez & Martinez, (2015) explican que

el cancer en la adolescencia es la principal causa de mortalidad no accidental, dado que la
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adolescencia es un periodo de cambios fisicos y emocionales significativos, un diagndstico
de céncer durante esta etapa del desarrollo tiene un impacto importante en su desarrollo
psicologico y fisico, esto puede ser generado por factores sociales y por ende la negatividad
ante la enfermedad, la muerte y la curacion, porque el cancer es una experiencia traumatica
que despierta sentimientos de ira, ansiedad, miedo y tristeza. Para el adolescente con cancer,
se pierden oportunidades, no sdlo en la vida diaria, sino también a través de pérdidas de
eventos sociales como salidas con los amigos, por esta razon es importante saber en qué
situacion se encuentra esta persona y de alguna manera ayudarle a generar una estabilidad
mental positiva y por otra parte se encuentra el sujeto que esta directamente involucrado con
esta enfermedad y es aprender a ser consciente de que dentro de una sociedad se aprende a
ser parte de un grupo que define tu identidad y amplia claramente en donde hagan nacer un
pensamiento propio Yy critico de la vida y de uno mismo, por eso lo principal e importante es
mantener una calidad de vida positiva para llevar un correcto manejo de la enfermedad, todo

esto hace referencia a lo que nos explica su propia teoria de la muerte.

Refiere Ubilla, (2009) que es importante aclarar que cada persona es diferente en el
sentido, de pensar y tener cierta madurez para poder enfrentar las cosas y que los sintomas
siempre se van a presentar de maneras distintas por mas que sea la misma enfermedad que
tendran implicaciones diversas para el individuo enfermo y que estaran también influidas por
la cultura en la que se desenvuelve, como lo explica (Ubilla, 2009), La cultura o entorno
social es muy importante de observar ya que es asi donde se ve la formacion cultural y por
ende se tiende a tener pensamientos ya sean negativos o positivos frente a la enfermedad, por

eso tanta informacion erronea, de como esta persona vive su enfermedad, el tipo de
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significado, y como dicho significado influye en su comportamiento e interaccion con otros
individuos seran componentes integrales de la enfermedad concebida como una respuesta
humana integral.

Por esta razon, la educacion de cualquier tipo ya sea social, familiar o amorosa
siempre va a tender a influir fuertemente en el individuo y mas respecto a una enfermedad
que es considerada mortal; la perspectiva que se debe tener frente a esta enfermedad, es verla
como una oportunidad de vida o un nuevo comienzo donde podamos estar equilibrada y
emocionalmente estables; otro factor muy importante y que tiene gran influencia es la
transmision de informacién al nifio o al adolescente, y mas conociendo que el conjunto de
personas con un estudio alto y conocimiento en medicina por obvias razones es el que
transmite una informacidén mas segura y un poco mas precisa, con esto cabe recalcar que en
términos médicos describir una enfermedad de cancer puede ser algo cruel y herir puntos
sensibles emocionalmente (Ubilla, 2009).

En concordancia con lo anterior Trill, (2011). muestra la Influencia de la cultura en
la experiencia del cAncer, menciona que la transmision de informacion médica es un proceso
que varia de una cultura a otra. En algunos grupos culturales se considera necesario y
éticamente correcto mantener al paciente informado en todo momento de su diagndstico y de
su pronaostico, en otras, sin embargo, describir la condicion médica a un enfermo oncoldgico
se considera una practica cruel e inhumana que no hace mas que acelerar su sufrimiento y
favorecer el desarrollo de sentimientos depresivos que pueden llevarle incluso al suicidio,
agravar su enfermedad, o impedirle luchar contra ella.

Trill, (2011). también menciona la influencia de la cultura en la experiencia del

cancer, donde la identificacion de este factor puede facilitar tanto la fluidez en la
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comunicacion con el paciente como el conocimiento mas profundo de su comportamiento y
actitud ante el cancer, por tal razon los médicos al utilizar frases médicas o jerga médica se
generaliza a la sociedad y ya de esto se forma una cadena de ‘mala informacion’ y de acuerdo
a esto es donde se pasa por alto la madurez mental que puede existir en estas personas o en
este caso en los nifios, esto es tener una capacidad de entendimiento y equilibrio en la salud
mental emocional, ya que no se quedan con la simple informacion que se escucha si no al

contrario investigan consultan informacion veridica y empirica.

Manejo Del Duelo
Frente al manejo del duelo Payas, (2014) manifiesta que:
“Solo se puede hablar de duelo si se hace asi, desde la emocion de la experiencia
vivida, desde el hecho de haber pasado por esas dificultades, conociendo el color y el
olor de las lagrimas. Intenté hablar mas desde la propia experiencia personal, como
persona en proceso de duelo que soy, que desde la perspectiva profesional. Es preciso
gue la teoria sea consecuencia de la realidad y no que la realidad encaje en una
teoria” (Payas, 2014. p.22).
Carrasquilla, (como se cité en Ochoa, 2016), relata que:
“En ninguna otra situacion como en el duelo, el dolor producido es TOTAL: es un
dolor biol6gico (duele el cuerpo), psicologico (duele la personalidad), social (duele
la sociedad y su forma de ser), familiar (nos duele el dolor de otros) y espiritual (duele
el alma). En la pérdida de un ser querido duele el pasado, el presente y especialmente
el futuro. Toda la vida, en su conjunto, duele”. (p 203).
Lozano & Saiz (como se citd en Gonzélez, 2011), manifiesta que la Psico-oncologia

va mas alla de un apoyo que se requiere para algunos casos en especifico, puesto que en
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realidad es un area de conocimiento que interviene en todo el proceso y acompafiamiento
emocional y terapéutico para el paciente oncolégico, asi como de su familia. De esta forma,
se podran prevenir o mitigar determinadas situaciones contribuyendo a la disminucion de la
presencia de los trastornos emocionales en los pacientes.

Manifiesta ademas Florez, (como se citd en Gonzélez, 2011), que el conocimiento
del hombre se constituye en la base del saber médico y en nuestra sociedad judeo-cristiana,
la comprension del hombre parte de su naturaleza dual, cuerpo y espiritu.

La humanizacion aplicada a la esfera de la salud significa, hacer referencia al hombre
como un todo, que se realiza mediante el fomento y la proteccion de la salud, el cuidado de
la enfermedad y la promocidn de los ambientes que favorezcan la vida sana y armoénica en el

ambito fisico, emocional, social y espiritual. Kiing, (como se citdé en Gonzalez, 2011).

Fases Del Duelo Segun Elisabeth Kiubler-Ross

De Acuerdo a lo anterior muestra coémo es enfrentar la muerte en una etapa inicial y
de qué manera o perspectiva los nifios la pueden interpretar a fondo en este tema se
encuentran algunas fases que describen la evolucion tanto en la pérdida emocional o
subjetiva, (Ross, 2006). Propone la teoria de las cinco etapas del duelo, comprendido mas
alla a la pérdida de un ser humano, esta “ pérdida” puede ser relacionada hacia un “algo” con
un valor plenamente subjetivo por el paciente que sufre la perdida; puesto que cada una de
ellas genera una reacciones individual; asi como no hay una reaccion a la pérdida tipica,
tampoco existe una pérdida tipica. Nuestro duelo es tan propio como nuestra vida. Por tal
razon cada persona experimenta el duelo de una manera diferente con relacién al valor

sentimental que este le otorgue. Ademas, se refiere a que el duelo no son situaciones
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Unicamente exteriores si no que son validas en el sentido de las emociones internas de cada
persona.

Fase 1: Negacion, la cual ayuda a sobrevivir a la pérdida, dado que permite afrontar
situaciones que de cierta manera trae recuerdos y con ello ayuda a disminuir el dolor de la
pérdida, ya que estos sentimientos que aparecen son importantes para los mecanismos de
proteccion de la psique dado que se comienza una etapa de cuestionamiento subjetivo donde
la negacion a menudo se concreta en un cuestionamiento de la propia realidad. (Ross, 2006).

Fase 2: Ira, Esta etapa se manifiesta de muchas formas: ird en reprochar el ;porque
me toco a mi? o ;Qué hice para merecer esto? La ira no tiene por qué ser logica ni valida.
(Ross, 2006).

Fase 3: Negociacion, en esta explica que en el transcurso de un tratamiento contra el
cancer el sujeto empieza a generar un trato con Dios 0 con su vida misma; ya que después de
una pérdida, la negociacién puede adoptar la forma de una tregua temporal. Normalmente la
negociacion va acompafada de culpa con el sentimiento de querer retroceder en el tiempo,
encontrar antes el tumor, reconocer la enfermedad con mas rapidez. (Ross, 2006).

En otros casos, la negociaciéon puede permitir que la mente pase de un estado de
pérdida (Emocional) a otro. Por eso se puede tomar como un punto de equilibrio en la vida
del sujeto con céancer para que de esta manera la mente pueda sanar con el tiempo quiebres
emocionales creyendo que pueden ser restaurados el orden en el caos que lo rodea (Ross,
2006).

Fase 4: Depresion, indica, que después de la negociacion aparece la sensacion de
vacio, y de esta manera el duelo tiende a aparecer de manera mas profunda a la vida dando

la sensacion de fuertes marcas en un pasado presente y futuro, por ende hay personas que
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piensan que después de tanta culpa y negaciones a uno mismo se genera un dafio mental, pero
en realidad es una respuesta totalmente natural a un estimulo que de cierta manera se ha

involucrado fuertemente en la vida del sujeto (Ross, 2006).

Metodologia

Objetivos

Objetivo General
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Comprender las representaciones sociales frente a la enfermedad y la muerte presentes en
pacientes diagnosticados con cancer y su relacion con el proceso de tratamiento en la ciudad

de Bogota.

Obijetivos Especificos
¢ Indagar mediante los relatos de vida los significados sobre el cancer en la vivencia de
su realidad en los pacientes.
e Recolectar informacion respecto a la afectacién emocional de los pacientes durante
su proceso de tratamiento.
e Caracterizar las repercusiones psico-sociales que tiene el cancer para el paciente que

lo padece y para su familia y cuidadores.

Participantes

Este es un estudio de tipo cualitativo, donde se realiza una entrevista de tipo semi
estructurada a 9 pacientes oncolégicos donde 6 son jovenes entre 12 y los 18 afios de edad y
los otros 3 restantes son personas mayores de 50 afios de edad que su aportacion es en la
experiencia y representacion que tuvieron en el momento que fueron diagnosticados con
cancer; el punto comun de este grupo muestral es contar con al menos 6 meses de tratamiento
de quimioterapia en la ciudad de Bogota D.C., se eligieron a estas personas por conveniencia
de la investigacion considerando que, la edad de estos pacientes denota una capacidad mental

y de experiencia al momento de analizar y responder las preguntas.

De manera especifica, los participantes junto con sus respectivos diagnosticos son los

siguientes:
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Edad de Tiempo con la
Entrevista Sexo Diagnéstico diagndstico Edad actual enfermedad
1 F Leucemia linfoide aguda 16 afios 17 afios 1 afio
2 F Leucemia linfoide aguda 12 afios 15 afios 3 afos
3 M Leucemia linfoide aguda 15 afios 16 afios 1 afio
4 F Leucemia mieloide aguda |18 afios 18 afios Menos de 1 afio
5 F Leucemia mieloide aguda |16 afios 16 afios Menos de 1 afio
6 F Leucemia linfoide aguda 17 afios 18 afios Menos de 1 afio
7 F Cancer de seno Reservada 50 afios 3 a 4 afios
8 F Cancer de colon. Reservada Reservada Menos de 1 afio
9 F Cancer de vesicula. Reservada Reservada 2 afios
Instrumento

Técnica Para La Recoleccion De Datos

La entrevista semiestructurada de Representaciones sociales en adolescentes con

cancer ver anexo 3, es un instrumento que permite hacer una aproximacion a la comprension

y representacion del paciente frente a su enfermedad, al tratamiento que recibe y frente a la

relacién que elabora el mismo respecto a enfermedad - muerte. Lo anterior mediante 9 temas

que guian y direccionan el curso de la entrevista. A saber:

Diagnostico del paciente y primeras representaciones.

Representacion del paciente frente a los conocimientos sobre su enfermedad.

Sintomatologia del paciente.

Representacion: enfermedad - tratamiento.

Indagacion redes de apoyo.

Afectacion psicosocial del paciente con cancer.

Afectacion emocional del paciente con cancer y sus redes de apoyo.
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8. Experiencia actual del paciente que padece cancer.

9. Expectativa de vida del paciente.

Procedimiento
En el procedimiento se contard con dos tipos de autorizaciones, consentimiento y

asentimiento, ya que la entrevista va dirigida a menores de edad en donde el primero es
entregado a los padres o persona responsable del menor y el segundo permiso es el
asentimiento el cual va dirigido directamente al menor al cual se le va a realizar la entrevista.

Los participantes con los que se cuenta para la aplicacion de este instrumento deben
cumplir con el requisito comun el de ser diagnosticados con cancer y brindandoles una
invitacion voluntaria a esta investigacion.

Una vez socializado y explicado el consentimiento y asentimiento se empieza con la
entrevista, donde cada investigadora contara con un paciente de forma individual donde el
cuestionario cuenta con topicos y subtdpicos para llegar al paciente de una manera sutil y asi
poder abordar lo especifico, todas las entrevistas cuentan con una duracion aproximada de
30 minutos por personay a su vez van a ser grabadas en audio y este procedimiento se llevara
a cabo de una manera virtual, esto debido a la situacién de la pandemia que se ha generado
actualmente, al finalizar cada entrevista se realizara la transcripcion obtenida por medio de
un andlisis de datos con el objetivo de fortalecer la informacion brindada por cada paciente
dando credibilidad a nuestro tema de investigacion y de esa manera obtener informacion
importante y objetiva y generar un orden para la categorizacion segln lo propuesto por las

investigadoras.

Interpretacion Del Discurso - Narrativo-Biografico
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Para los autores como Moscovici (1979) & Jodelet (2003), la entrevista es un
instrumento que permite acceder al universo de pensamiento del sujeto y al contenido de la
representacion social, ésta es una herramienta indispensable en cualquier estudio de
representaciones sociales, ya que se dirige a conocer el discurso de los sujetos, que es donde
se plasman las representaciones, razon por la cual la naturaleza discursiva de la entrevista le
confieren una riqueza y profundidad Unicas. Este instrumento remite a un dialogo cuya
finalidad es la de recolectar informacion sobre un tema determinado.

En ese orden de ideas y rescatando la informacién previa que tienen los pacientes y
sus familias al momento del diagndstico, la informacion brindada por el oncdlogo y los
especialistas y finalmente la lectura que hace el mismo paciente frente a su realidad social y
que serd transmitida mediante la narracion del relato, lleva al investigador a rescatar y
considerar la comunicacién como elemento primordial la cual segun Villalba, (2015) trata
que el intercambio verbal y no verbal que realizamos con otra persona transmite un
significado y que contiene como deseo el ser comprendido y de comprender al otro. Por tanto;
en la comunicacién hay que tener en cuenta la edad de quien emite y recibe el mensaje y su
estado de animo para que nuestros mensajes sean correctamente interpretados.

Denzin y Lincoln citados por Vargas (2012) sefialan que la entrevista cualitativa es
un instrumento que brinda una informacion mas directa o natural puesto que de cierta manera
el sujeto no tiende a seguir unos parametros de entrevista en donde es limitado el sentido de
la respuesta, ya que lo muestran como el arte de realizar preguntas y a su vez escuchar las
experiencias por medio la pregunta.

El sentido subjetivo se encuentra siempre inmerso dentro de las diversas actividades

sociales y relaciones interpersonales en el ser humano y por ende se encuentran presentes en
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su narracion experiencial, con esto desde el punto de vista de la psicologia social el autor
Tajfel citado por la universidad del pais Vasco, (2009) habla de tres tipos de identidad en las
personas:

- Personal

- Identidad social

- Identidad humana

Donde la identidad personal se refiere a la individual. La identidad social, a la que
nos da al pertenecer un grupo. Se ha comprobado que en situaciones diferentes toma prioridad
una sobre la otra. Mas esto no significa que los sentidos subjetivos sean susceptibles a la
significacion consciente del sujeto. La representaciéon del sujeto nunca agota los sentidos
subjetivos presentes en su narracion y por ende se puede llegar a un didlogo con una total
empatia con el sujeto y poder recolectar informacion valiosa que puede abordar directamente
con el punto de estudio de la investigacion.

Al momento de entablar la conversacion con el sujeto se va ampliando y delimitando
el contenido de esta, lo cual permite captar indicadores y elementos emocionales contenidos
en la misma. Ademas, la densidad y riqueza de la expresion del sujeto son esenciales en la
construccion tedrica de la dinamica conversacional, los cuales parten de la elaboracion de
diversos nucleos de sentidos con sus posteriores analisis. Estos primeros nlcleos dan paso a

la construccion de las primeras hipotesis dentro de la presente investigacion Gonzales (2006).

Resultados y Discusion
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A partir de las entrevistas aplicadas a nueve pacientes, se permitié recopilar

informacion frente a aspectos importantes categorizados en los temas expuestos con

anterioridad, a saber:

1.

2.

3.

Diagnostico del paciente y primeras representaciones.

Representacion del paciente frente a los conocimientos sobre su enfermedad.
Sintomatologia del paciente.

Representacion: Enfermedad - tratamiento.

Indagacidn - redes de apoyo.

Afectacion psicosocial del paciente con cancer.

Afectacion emocional del paciente con cancer y sus redes de apoyo.
Experiencia actual del paciente que padece cancer.

Expectativa de vida del paciente.

A su vez, el presente andlisis, gira en torno a las categorias expuestas por Amador,

(citado por Mora 2002). Las cuales son: La informacion; comprendida desde el conocimiento

previo frente a un tema en particular, el campo de representacion; que se refiere al contenido

de la representacion misma y la actitud; la cual cuenta con componentes motivacionales y

conductuales, con orientaciones favorables y desfavorables frente al objeto de la

representacion social; es decir, el cancer.

Finalmente, cabe mencionar que para la realizacion del analisis de los relatos

recopilados mediante las entrevistas, se procedi6é a hacer uso de los componentes tedricos

expuestos a lo largo de la investigacion, los cuales, pretenden dar respuesta afirmativa,
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explicativa u opuesta de manera tedrica a las narrativas de cada uno de los pacientes frente
al diagnostico, a su sintomatologia, y a la emocionalidad y experiencia del mismo y de sus
redes de apoyo al ser diagnosticado con algun tipo de cancer; obteniendo asi un analisis y
discusion que encierra la comprension desde lo mas humano en los sentimientos de los

pacientes y lo teodrico en las investigaciones de los autores citados.

Informacién Previa De Pacientes Diagnosticados Con Céncer Frente A Su Enfermedad.

Diagndstico del paciente y Primeras representaciones

El Instituto Nacional de Salud Mental (2016), manifiesta que el agobio puede
presentarse al momento de ser diagnosticado, debido a la duda de la sobrevivencia. Florez
et al (2018) refiere que los pacientes al momento de ser diagnosticados tienen un gran
impacto emocional, tal impacto genera afectacion en las relaciones de amor, comprension,
carifio y demas entre los integrantes de la familia, por la incertidumbre y procesos que
conllevan el diagnostico y tratamiento. Finalmente (Castillo et al., 2017) explican que la
respuesta emocional respecto a lo que vive una persona con cancer, mas la incertidumbre
diaria, cambia de acuerdo a la experiencia de vida, a la fase del proceso de enfermedad en
que se encuentre, a la situacion econdmica, personal, familiar y experiencia previa del

paciente en relacion a la patologia al momento de ser diagnosticado.

Tal impacto emocional se ve reflejado en los relatos de comprensidn de los pacientes
entrevistados, quienes relatan: “En cuanto a la leucemia ;qué te cuento? ... se me dificultado

entender bien de qué se trata” (entrevista 1). En la entrevista 2, la paciente no logra

13

comprender lo que dice el oncélogo sobre su propia enfermedad, ella lo relata asi: “el

oncélogo tuvo que explicarme tres veces mi enfermedad y no entiendo porque, pero yo no
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lograba entender qué era lo que tenia y de hecho cuando alguien me preguntaba sobre qué
enfermedad tenia yo decia algo asi como: “Parece que fuera como un cancer, es como si fuera
cancer, pero pues en la sangre” ... “El doctor me explicaba completo como “mira lo que
ocurre es esto, en tu cuerpo pasa esto asi y asi asi jentendiste?”” y yo "no" otra y otra vez y
volvia y me explicaba y no sé si de pronto se fue la manera o como un shock que no me
permitié (Entrevista 2). En la entrevista 3 se encontrd una experiencia similar en la cual el
paciente narra que no logra comprender lo que el oncélogo le estd informando sobre su
enfermedad, dice: “No pues nada” cuando se le pregunta acerca de conocimientos previos
frente al cancer en general. “El dia que yo fui diagnosticado no lo recuerdo muy bien, no sé¢
si fue porque fue algo muy muy fuerte o estaba muy enfermo y de hecho es que tengo
recuerdos muy muy pocos” (entrevista 4). “No logro recordarlo bien” ... “pues eso no es
facil de recordar” (entrevista 5). “fue bastante chocante, yo me senti muy mal y fue algo no

me lo esperaba” (entrevista 8). “lloré y estaba asustada” (entrevista 9).

Representacion del paciente frente a los conocimientos sobre su enfermedad.

La Organizacion Mundial de la Salud & Unidn Internacional Contra el Céncer,
(2005), menciona que a pesar del conocimiento difundido en programas de promocion y
prevencion para el 2020 existirdn 16 millones de nuevos casos de personas diagnosticadas
con algun tipo de céncer, con carencias de apropiacioén en conocimiento sobre el cancer,
sintomas, diagnostico y tratamiento; asi como en esperanza de vida. Tales conocimientos
organizados -relata Moscovici, (1979)- “son aquellos que permiten y llevan al individuo y a
la sociedad a establecer una representacion sobre el tema en cuestion” (p.18). Menciona

ademas Palacios & Zani (2014), que los pacientes tienen una representacion social previa al
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momento del diagnostico de la enfermedad y manifiesta una apropiacion a términos médicos
y cientificos y, es a partir de este conocimiento, que el paciente construye sus atribuciones y
explicaciones basadas en experiencias personales o familiares, acerca de lo que es el cancer
y su tratamiento; es decir, su representacion. Trill (2011), menciona finalmente, que la
influencia de la cultura en la experiencia del cancer, influye en el conocimiento del mismo y
a su vez puede facilitar la fluidez en la comunicacién con el paciente, asi como su

comportamiento y actitud ante el diagndstico.

Ejemplificando el conocimiento previo de los pacientes frente a su actual enfermedad
se puede leer en los relatos que: “El cancer es una enfermedad mortal que te puedes morir y
te quedas” (Entrevista 4) “No sabia nada, solo que es muy fuerte y delicado y puedes morir”
(Entrevista 5), estos sentimientos y conocimientos previos permanecen en el paciente una
vez vive la enfermedad y conoce las experiencias de sus pares. (entrevista 5). “No, pues yo
no sabia porque, nunca me he tomado la molestia o el tiempo para buscar informacion sobre
enfermedades pues porque yo pensé que estaba bien gue estaba sana hunca me preocupé por
hacer ese tipo de cosas” (entrevista 6). “Por el momento, ni se me pasaba por la mente el
dolor que tenia ahi, pero ni siquiera llegué a pensar que podria ser cancer” (entrevista 7).
“Pues la verdad no mucho, no mucho la verdad, pues no la verdad” responde la paciente
entrevistada al preguntarle sobre conocimientos e indagacién general sobre el cancer

(entrevista 8).

Sintomatologia del paciente.

La American Cancer Society (2020b) y (Salazar & Sanches, 2014. (p. 85) describen

que entre los signos o sefales de sintomas se puede encontrar: Fiebre, respiracion acelerada
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y sonidos anormales de los 6rganos, crecimientos anormales, sangrado, cambio de color de
los tejidos, pérdida de peso inexplicable, cansancio, dolor corporal, cambios en la piel, la
presencia de Ulcera es sefial de alarma, ya que al momento de no cicatrizar en 4 6 5 semanas
debe ser sospechosa, hasta no descartar su origen, la ronquera de 4 6 5 semanas de duracién
debe ser motivo de consulta, la presencia de sangre en expectoraciones o la presencia de ésta
de manera espontanea en lesiones pigmentadas y descubrir que una mancha “aparece” o que
un lunar en la piel cambia de tamario o de color, crece o sangra, son datos de alarma. Frente
a los sintomas en mencion el conocimiento que tienen los pacientes frente a los sintomas y

sefiales de alarma en relacion a su enfermedad son los siguientes:

El paciente denota un desconocimiento de los sintomas en su cuerpo como sefiales de
alarma frente al cancer (Entrevista 1). Mas, sin embargo, menciona conocimiento previo
frente a diversos sintomas “Especialmente el tema del cansancio sé que no es normal mas
bien es preocupante y también el bajarse de peso asi tan repentinamente es malo y perder
como el apetito también ... Lo de la fiebre, a veces vomitos e inflamacion en el estdmago
pueden ser algunos sintomas”. (Entrevista 1). En la entrevista 3, el paciente reconoce la falta
de conocimiento sobre los sintomas que experimentaba en su cuerpo en relacion al cancer.
“no para nada” se responde en la (entrevista 4) “uno no se imagina que tiene esto, ni tampoco
uno dice ";Sera que tengo cancer?” (entrevista 5) -responden los pacientes al cuestionar el
conocimiento previo frente a los sintomas de alarma frente al cancer-. Los sintomas de alarma
frente al cancer -relata el paciente en la entrevista 5- “deben ser como lo que yo senti me
imagino”. En la entrevista 6 relata que desconocia los signos de alarma en su cuerpo frente
al cancer, sin embargo, a nivel general reconoce algunos “yo pensaba que esto era covid” ...
“Qué son la fatiga o digamos la pérdida de peso” (entrevista 6). Desconocia sefiales de
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alarma mediante los sintomas que presentan cancer en su cuerpo y explica bajo conocimiento
actual, cudles son algunos sintomas de alarma frente al cdncer de colon. (entrevista 8). “No,
mijita no” —responde en la entrevista 9, cuando se pregunta acerca de conocimientos previos

frente a la enfermedad-.

Conclusién: Informacion Previa De Pacientes Diagnosticados Con Cancer Frente A Su
Enfermedad.

El Instituto Nacional de Salud Mental (2016), manifiesta que el agobio puede
presentarse al momento de ser diagnosticado, debido a la duda de la sobrevivencia. Los
pacientes diagnosticados con céncer entrevistados, tal y como se ha visto en el anélisis
anterior y en los anexos finales, donde se puede leer detalladamente cada uno de sus relatos,
concuerdan en la afectacion y el impacto que se produce de manera inicial al momento de
recibir la noticia respecto a su estado de salud y su nuevo diagnéstico, por lo cual segin se
narra, la experiencia bloquea en gran medida la comprension sobre la misma y en algunos
casos se reacciona de manera desesperanzada, bajo gritos y llanto y finalmente se lee en
narraciones tal momento del diagndstico tan solo con algunos fragmentos de recuerdo, lo

demas parece haber quedado en olvido debido al impacto producido.

Aunque la Organizacion Mundial de la Salud & Unién Internacional Contra el
Cancer, (2005), ha desarrollado programas de promocion y prevencién frente a los distintos
tipos de cancer que pueden producirse en el organismo, los pacientes reconocen tener
desconocimiento frente al mismo, admitiendo a su vez desconocimiento frente diversos

sintomas y sefiales de alarma al considerar o ver el cancer como una realidad lejana. Salvo a
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leves respuestas que resaltan al cancer como una enfermedad mortal, “es una enfermedad de

la que te puedes morir” o también “de la que te mueres”.

Campo De Representacion Del Paciente Con Cancer.

Este se refiere propiamente al contenido de la representacion jerarquizada por cada
grupo y en ocasiones, al interior del mismo; este campo permite ver las caracteristicas
cualitativas o imaginativas de modelo social y de contenido frente al mismo fenémeno. Es

decir, de los pacientes con cancer frente a su enfermedad.

Representacion: enfermedad - tratamiento.

En el presente se pretende exponer el conocimiento que poseen los pacientes frente a
su enfermedad y frente al tratamiento para el control de su enfermedad, bien sea la

quimioterapia o adicionales segun sea el caso en especifico.

La enfermedad
El cancer es una condicidn que se origina cuando células anormales crecen sin control

y sobrepasan en nimero a las células normales sanas del tejido donde se encuentran
(American Cancer Society, 2020a). Es importante reconocer que el cancer no es una
enfermedad poco frecuente, que generalmente acarrea consecuencias psicologicas pero estas
afectaciones no se relacionan directamente como un sintoma del cancer como tal. (Martinez,

Martinez & Corbalan, 2003).

Ella -la paciente-, insiste en que describir la enfermedad resulta bastante extenso y
complicado (Entrevista 1) de alli que en sus palabras manifiesta lo que ha ocurrido al interior

del cuerpo con su médula y la alteracién en su funcionamiento dando como resultado el
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diagnéstico mencionado, ademéas de hacer mencion de alteraciones fisicas actuales
(Entrevista 1). En la entrevista 3 el paciente manifiesta no saber con exactitud qué tipo de
enfermedad tiene y describe la Leucemia Linfoide Aguda que padece, de esta manera: “yo
no entiendo bien la verdad, pero pues si es algo que me hace que cada vez tenga menos
niveles de sangre menos sangre o algo asi y entonces me colocan medicamentos para que yo
tenga mas sangre para que esté como parejo eso algo asi” (entrevista 3). “Ahora ... -relata el
paciente en la entrevista 3” ... “yo sé€ que dolor en los huesos, pues es como lo importante”.
“La proliferacion precisamente es como la elevacion la multiplicacion el crecimiento
acelerado de células, que representa y causa el cancer” (entrevista 4) Los pensamientos de
la paciente en la entrevista 4 se mantienen intactos a lo que creia antes de tener cancer puesto
que “me he podido dar cuenta que lo que pensaba que lo que vi, lo que Vivi con papay lo
que yo no pienso, después solo quiero pensar que de este cancer se muere pues efectivamente
es verdad porque pues para alla voy, entonces pienso que en vez de cambiar la percepcién lo
que ocurre es que se ha intensificado méas (entrevista 4). “Pues el cancer como tal es una
enfermedad que ataca el cuerpo que ataca tu fuerza, tu fisico, tu energia, tu personalidad,
sentimientos, tus emociones; pienso que es una enfermedad que te hace mucho daio”
(entrevista 5). “El cancer es una enfermedad que ataca por dentro del organismo de una
manera muy muy fuerte tanto asi que pues mucha gente puede morir de cancer ;no? Es una
enfermedad mortal” (entrevista 5). “Yo siento que esta enfermedad es algo horrible”

(entrevista 6).

El tratamiento

La quimioterapia es “el tratamiento con uno o mas farmacos que trabajan en el

organismo, impidiendo el crecimiento de las células cancerigenas. Su aplicacion es via
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endovenosa, oral e intratecal; de acuerdo a protocolo médico” (Instituto Donostia de onco-

hematologia, 2011, p. 31).

Por su parte, los pacientes manifiestan tener carentes o nulos conocimientos frente a
la quimioterapia; es decir, lo que implica el tratamiento y el término “quimioterapia” como
tal, este desconocimiento se evidencia en la entrevista 1 en la cual, la paciente relata: “Pero
(qué te digo? no tenia mucho conocimiento” -reconoce-. “Discilpame creo que esta pregunta
no puedo contestartela, porque no, no sabria como tener conocimiento. Lo que te digo es
dificil imaginar como es, no sé, no me queda facil, porque antes no sabia que existia la
quimioterapia”, finalmente la misma pasa al campo representacional, el cual le permite narrar
y explicar en qué consiste la quimioterapia: “El doctor lo que nos advirtié6 cuando ya me
fueron a empezar a colocar la quimioterapia yo estaba asi hospitalizada y pues el doctor dio
las advertencias o los efectos secundarios y ahi fue cuando hablé del tema del cabello, que
se podria caer” (Entrevista 1). “La quimioterapia -continua- es un tratamiento que es
especialmente pues para el cancer, la que me esta colocando ahora es por las venas son
liquidos; pero, tengo entendido que también hay en pastillas, pero es mas adelante o pues de
acuerdo al tipo de cancer al nivel al que se encuentre la persona porgue eso es como, Como
un protocolo. Es decir, es como todo muy estructurado y también es de acuerdo al tiempo
que lleve la persona con tratamiento se va cambiando ehhh ... Creo que la intensidad de los
medicamentos porque en realidad son varios los que componen la quimioterapia como tal” .
Por su parte, en la entrevista 2, la paciente adquiere dicho conocimiento frente a su
enfermedad, por medio de investigacion personal y experiencial en deméas pacientes,
conocimiento que relata a lo largo de la entrevista mencionando procedimientos relevantes
durante la enfermedad del cancer y su tratamiento como lo es la quimioterapia, el aspirado
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de médula y de liquido cefalorraquideo y la intratecal; quien lleva a la paciente al campo del
conocimiento frente a la enfermedad fue el psiclogo que la acompafié durante los inicios
del tratamiento por quimioterapias “él se puso a ver una pelicula conmigo y me explicé un
cuento en el que hablaba de la enfermedad” de este modo la paciente pasé de responder “Ni
siquiera yo sé si antes ya habia escuchado la palabra, pero, pero si, no sabia nada” cuando se
le pregunto sobre el conocimiento previo frente a la quimioterapia a explicar detalladamente
la misma. “Ni, idea yo nunca pensaba en eso” se relata en la (entrevista 3), evidenciando
desconocimiento frente a la enfermedad. “Fue como todo nuevo, como ;qué me van a hacer?,
Jporque estoy aca?, ;de qué se trata esto?”. La paciente en la entrevista 8, desconoce por
completo la quimioterapia, puesto que no la recibe como tratamiento (entrevista 8). “Me dijo
el doctor y me explicé como era esta enfermedad” (entrevista 9). A diferencia de los demads
pacientes; en la entrevista 7 la paciente realiza una descripcion detallada del conocimiento
que ella adquiere respecto al tratamiento para el control de su enfermedad por medio de las

enfermeras encargadas de la colocacion de la misma.

Conclusién: Campo De Representacion Del Paciente Con Cancer.

Martinez, Martinez & Corbalan, (2003). refieren que el cancer no es una enfermedad
poco frecuente, sin embargo se concluye que una vez el paciente se ve inmerso en la
sintomatologia, diagnéstico y tratamiento para el distinto tipo de céncer con el cual es
diagnosticado, este, realiza una representacion del mismo, en la cual, entran a hacer parte
diversos elementos mencionados anteriormente que conforman las representaciones sociales
en si mismas, tales elementos son: la cultura, la edad, tipo de diagndstico, tiempo transcurrido
de la enfermedad y diversos factores sociodemogréaficos e intelectuales. Los cuales permiten

ver en las narraciones de los pacientes el conocimiento adquirido y la manera de explicar y
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dar a conocer la enfermedad que padecen. Finalmente se resalta de nuevo dentro de la
explicacion que hacen los pacientes frente a lo que es el cancer “El cancer es una enfermedad
que ataca por dentro del organismo de una manera muy muy fuerte tanto asi que pues mucha

gente puede morir de cancer ;no? Es una enfermedad mortal”

En cuanto al tratamiento, en el caso de los pacientes entrevistados -Quimioterapia-,
se comprende como una serie de medicamentos encargados a contrarrestar los efectos del
cancer en el organismo, el cual conlleva diversos tipos de aplicacion segun el protocolo, el
diagnostico y tiempo de enfermedad de cada paciente en especifico. Lo anterior suele ser en
gran medida desconocido por los pacientes de manera previa a ser diagnosticados, ignorando
en algunos casos incluso la palabra “quimioterapia”, algunos por su parte con el
conocimiento experiencial adquirido, logran detallar su funcionalidad al interior del

organismo.

Actitud De Pacientes Diagnosticados Con Cancer En La Ciudad De Bogota.

Esta dimensién planteada por Amador, (citado por Mora 2002). Pretende determinar
componentes cuya implicacion es de tipo motivacional y conductual, contenidas por
orientaciones favorables y desfavorables frente al objeto de la representacién social; es decir,
frente a su propia enfermedad, mediando por elementos tales como redes de apoyo,
afectacion emocional y psicosocial de los pacientes y sus familiares, las experiencias frente

al cancer y su tratamiento y la lectura que realiza el mismo frente a su expectativa de vida.

La actitud de cada uno de los pacientes se ve notoria y directamente afectada por la
propia enfermedad y su tratamiento, interviniendo entre muchas cosas que se leeran a

continuacion- en el relato durante la entrevista, asi como lo manifiesta el paciente “quizas
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sea un poco corta con las respuestas, debido a que no me encuentro muy bien animicamente

pues por todo el tema de la enfermedad y del tratamiento” (entrevista 5).

Indagacion redes de apoyo.

Castillo et al., (2017), relata que las redes de apoyo, son uno de los factores
fundamentales frente a la respuesta emocional que puede dar un paciente recientemente
diagnosticado con cancer. Las instituciones son ademas unas de las llamadas a mediar en la
relacion del hogar y la afectacién emocional que puede producirse en el recién diagnosticado

paciente con cancer, junto a sus familiares y redes de apoyo. (Forgiony et al, 2019).

En el aspecto de evaluar las redes de apoyo de los pacientes se puede evidenciar que
ellos se hacen presente en la narrativa de cada uno de los pacientes desde el inicio hasta final
del relato. Puesto que se encuentran desde los primeros sintomas y méas especificamente en
el momento del diagnéstico “el dia que fui diagnosticada con cancer yo habia estado en el
centro comercial con unas amigas” (entrevista 1), los padres también se hacen presentes en
el relato (entrevista 2,3,5,6,7 y 9). EI momento en el que recibi el diagndstico estaba
hospitalizada ... ya me encontraba en la habitacidn y el doctor me dio la noticia, pues alli en

la habitacion yo estaba con mi papa” (entrevista 2).

Afectacion psicosocial del paciente con cancer.

Pifieros et al, (2018) expone que el estado psicosocial del paciente puede verse
notoriamente afectado durante la etapa de tratamiento y posteriormente, por lo cual
manifiesta que el desarrollo de programas de apoyo psicosocial juega un papel fundamental
frente a la disminucion de la mortalidad por cancer.
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Frente a lo anterior se puede evidenciar en la entrevista 1, la afectacion psicosocial
que vive la paciente: “me ha afectado., especialmente porque algunos dias no quiero hablar
con nadie o quiero hablar con una sola persona o también hay muchas personas con las que
solia salir y compartir y ya no estan y sientes que en este momento quedan algunos amigos
gue son mMas cercanos y te quieren y te han demostrado mas su apoyo de una manera muy
especial en este tiempo™ ... “Me siento triste, sola, ehhh ... Decepcionada, defraudada; pero
a veces pienso que asi son todas las personas y cada quien tiene su vida” ... “no pienso que
las personas deban estar mas pendientes de mi en este momento” (Entrevista 1). Por su parte,
en la entrevista 2 se lee el abandono y tristeza social que vive: “yo creo que muchas personas
se pueden ir” ... “yo pienso que hay quienes quieren estan y quienes no quieren o no
pueden”.Relata finalmente la paciente en la entrevista 3 la desmotivacion que vive cada dia
frente a su enfermedad y el tratamiento: “ya todo eso se perdi6 se alejaron y pues lo normal”.
“Consider6 que el cancer afecta a mi vida diaria” ... “Sé que en este momento no puedo
hacer las cosas con la misma intensidad, fuerza, con la misma disciplina con las que lo hacia
anteriormente” (Entrevista 1). “Es un cambio de vida totalmente” ... “teng0 que pensar como
si, como me siento, como si fuera muy delicada, como una porcelana” ... “pasé a no hacer
nada si no a estar pendiente de mi salud” (entrevista 2) “realmente me da igual” ... “no me
importa nada” hablando de retomar las actividades académicas en la (Entrevista 3). “no tengo
la misma energia para ayudar con deberes en el hogar ni con nada entonces la verdad es que
no hago nada” (entrevista 5). “no puedo hacer muchas cosas” (entrevista 6). La narrativa de
la paciente en la entrevista 7, relata una serie de cambios radicales como secuela al cancer de
seno del cual se ve afectada (entrevista 7). “he sentido bastante miedo y preocupacion por lo

que pueda pasar” (entrevista 8). “pues, ya ahorita no puedo hacer nada, porque, ya no es igual
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ya me duele todo me duele el cuerpo, las manos y los bracitos” ... “ya no es como antes” ...
“ya no estoy alentada, estoy enferma, ya no puedo hacer nada ya todo me duele todo me

pesa” (entrevista 9).

Afectacion emocional del paciente con cancer y sus redes de apoyo.

Las afectaciones de la quimioterapia también repercuten sobre la parte psicoldgica
del mismo alterando asi su conducta y su estado de animo (Moreno, Krikorian & Palacio,
2015). Ademas de amenazar la vida del paciente; el cancer, genera afectacion emocional para
las personas que lo rodean, como lo son su familia, amigos y/o pareja (Instituto Nacional del

Céncer, 2018).

El Aspecto emocional se ha visto afectado, en la entrevista 1 se evidencia un
sentimiento generalizado de tristeza “Me da pena o pues temor de darme cuenta que estoy
muy triste”. (Entrevista 1) cuando se le pregunta sobre la oportunidad de buscar
acompafiamiento psicolégico y pese a su temor manifiesta que un grupo de apoyo le resultaria
muy apropiado “Me gustaria tener la oportunidad de compartir las experiencias de otros
pacientes y de sus familias, escucharlos y ayudarnos mutuamente (entrevista 1). “Me da pena
sonar asi, pero no tengo motivacion de nada” relata la paciente en la entrevista 5. “Mi mayor
emocion ha sido de tristeza y de incertidumbre” (entrevista 6). “me dio muy duro, me
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deprimi” ... “de deprimirme hay momentos en que si me deprimo” (entrevista 7). “a veces
que conmigo misma no me siento bien” ... “Mis emociones cambiaron bastante, cambiaron

de un estado de animo alto a muy bajo” (entrevista 8).

(Chdliz, 2005) Expresa que la propia represion de las emociones tiene una evidente

funcién social. En un principio se trata de un proceso claramente adaptativo, por lo cual es
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necesario en algunos momentos inhibir ciertas reacciones emocionales que pueden alterar las
relaciones sociales o la emocionalidad del otro. Expresar las emociones, por su parte, puede
favorecer la creacion de una red de apoyo social ante la persona afectada (House, Landis &
Umberson, 1988), pero, segun lo afirman (Coyne, Kessler, Tal, Turnbull, Wortman y Greden,
1987) los efectos emocionales expresados sobre los demas pueden llegar a ser perjudiciales,
hecho constatado por la evidencia de que aquéllos que proveen apoyo social al afligido sufren
con mayor frecuencia trastornos fisicos y mentales.

Justamente este temor es el que narra el paciente en la entrevista 2 de la siguiente
manera “ocurre que el tema de las emociones me siento como que tengo que ocultarlas,
digamos mi familia no me ve llorando nunca, si me ve llorando es por una pataleta en la casa
¢Si? pero, pero lo de que yo me ponga a llorar por la enfermedad delante de ellos o algo asi
nooo... En realidad, no les manifiesto nada de eso, no sé como se llamara, pero siento que
nunca debo hacer eso, porque los veo muy tristes, siento que ellos estan mas tristes que yo y

no quiero ponerme triste o hacerlos sentir tristes”.

Las personas que padecen cancer se caracterizan por una marcada represion
emocional (King y Emmons, 1990). Por su parte en la entrevista 6 se narra “a mi me gustaba
salir mucho con mis amigas ... a mi me gustaba mucho hacer ejercicio ... a mi me gustaba
salir con mi perrito ... pues ya no lo hago porque no quiero que me vean, ya no me gusta que
me miren y no me gusta que mis amigas me miren, nosotras hacemos video-llamadas a veces,
cuando las hacemos yo no prendo mi camara, entonces siento que también ha hecho de que
yo sea una persona insegura”. (entrevista 6). “Me daba mucha pena porque mis compaferos

me veian llegar calva” (entrevista 7). “trato de no deprimirme de no hacerle caso a estas
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cosas” —Refiriéndose a sentimientos de tristeza que permanecen desde la pérdida de su seno-

. (entrevista 7).

En dltima instancia, con relacion a la afectacion emocional, se cuestiona a los
pacientes sobre buscar ayuda psicoldgica, la cual lejos de ser una prioridad, es vista como un
segundo plano sin importancia: “no estoy loco y para qué voy a necesitar un Psicologo, estoy
bien, y pues tampoco tengo como ganas de hablar con alguien asi sobre mi enfermedad”
(entrevista 3). “No tuve necesidad de buscar psicélogos ni siquiera cuando se me cayo el
cabello, me deprimié mucho esos dias, Pero no” (entrevista 7). “No, por el momento no”

(entrevista 8). “No, eso no” (entrevista 8).

Experiencia actual del paciente que padece cancer.

La experiencia actual del paciente abarca la vivencia general del paciente frente a su
enfermedad, sus pensamientos sobre el tratamiento, la afectacion fisica y emocional del
mismo, y la respuesta emocional que pueden emitir los pacientes frente a la pérdida del

cabello y demas efectos secundarios producidos por la quimioterapia.

El cancer, no solamente es una enfermedad cronica de afectacion fisica, también lo
es de tipo personal, familiar y social. (Baréz et al, 2003; Andrés, Espinola & Porro, 2012),
que representa una serie de cambios para la vida del paciente y de sus familiares y redes de
apoyo (Villalba, 2015). El tratamiento para el control del cancer, puede ademas influir de
manera significativa sobre la vida del paciente ya que las afectaciones de la quimioterapia
también repercuten sobre la parte psicologica del mismo alterando asi su conducta y su estado

de animo (Moreno, Krikorian & Palacio, 2015).
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Los pacientes relatan lo que vivieron al momento de ser diagnosticados con cancer y
describen de manera detallada su actitud frente a la noticia en si misma. En la entrevista 1 se
relata: “Fue muy devastador, como que fue muy sorprendente y muy triste ... Todo lo que
yo queria hacer pues iba a quedar como flotando, porque ya no, ya no era significativo, pues
imaginate con todo lo que me estaba ocurriendo” ... “horrible... lo peor”. Se presentan
sentimientos de desconcierto en la (entrevista 2) por pensar en lo que era su presente. En la
entrevista 3 el paciente relata que lo primero y unico que penso fue “que me iba a morir o sea
porque apenas el doctor y ahora que tenia cancer, pero pues obvio o sea yo no sabia nada no
entendia nada, pero pues con esa reaccion de mi mama” (entrevista 3) y que ademas de ello,
prefiere no pensar en su enfermedad. “Perdon por la palabra, pero no sé si puedo ser grosero
aca, pero para mi es una miércoles jajaja, mejor dicho, pues esa es la verdad, para mi son las
peores enfermedades del mundo, eso es horrible no se lo desearia la verdad nunca a nadie ni
por qué lo odie, porque es una incertidumbre todo el tiempo” (entrevista 4). “El dia que yo

99
1

fui diagnosticada fue muy feo para mi” ... “Fue como muy desilusionante” el paciente narra
un conflicto interno entre la manera en la cual €l queria ver su enfermedad de manera positiva,
frente, a lo que vive en realidad, (entrevista 5), “Quedé fria, no sabia que, o sea, mejor no
sabia qué hacer me quedé¢ ahi congelada me dio mucho miedo no s€” (entrevista 8). “Ahora

pienso en las cosas dia a dia con un poco mas de responsabilidad, aunque a veces me sienta

decaida” (Entrevista 8).

Describir el cancer para los mismos, mas alla de lo que ocurre al interior del
organismo es un complejo relato de vida y de cémo la misma cambia o gira de manera radical:
“Describir el cancer es bastante complejo, es muy muy largo especialmente por qué ocurren
demasiadas cosas, ¢Sabes la vida cambia? cambian, como te mencioné; los proyectos, cambia
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tu rutina, tu vida social, cambia; la forma en la que te tratan las personas y tal vez todo el
tiempo te sientes diferente a como funcionaba la vida, a como vivias antes de la enfermedad
... Es una enfermedad que abarca todo, todo lo que ta eres ... entonces si, esa podria ser una
descripcion de lo que significa para mi la enfermedad” (Entrevista 1). “ya con esto no puedo
hacer muchas de las cosas que yo antes hacia, entonces siento qué me he cohibido de muchas
cosas, no me gusta que la gente me vea entonces, siento que esta enfermedad es algo que de
pronto no me permite seguir viviendo” (entrevista 6). “es una enfermedad que pega durisimo
al cuerpo, siento como si no tuviera nada, como si mi cuerpo estuviera muerto no siento nada”

(entrevista 9).

Se denotan sentimientos de temor frente al hecho de recibir quimioterapia, el
tratamiento para el control de su enfermedad “Yo estaba muy asustada y sentia mucho,
mucho temor, especialmente porque se me cayera el cabello” (entrevista 1). En la entrevista
2 la paciente describe como es la ansiedad para ella frente a la quimioterapia “Siento como
ansiedad ;sabes?” ... “es que me siento como, como asustada, pero a la vez alegre y si quiero
gue me la coloquen ya y también siento temor, son como muchos sentimientos juntos porque

2 13

pues por una parte me da mucha alegria porque “segiin me estd haciendo bien”, “es un
medicamento”, “con esto me voy a mejorar’ ... “Son cosas que me, que me digo a mi misma,
pero pues da mucho miedo, no por los sintomas, por el cabello, que se vuelva a caer, o porque
me siente mal entonces también da mucho temor y mucha alegria al tiempo entonces si me
siento como aceleradita como muy nerviosa asi entonces si, asi lo relaciono yo digo qué es
la ansiedad” (entrevista 2). yo pienso que me voy aliviar qué es una ayuda qué es por mi
bien” ... “pero me da mamera, pero mucho mamera, porque me hace sentir muy enfermo y

pues qué pereza uno estar asi” (entrevista 3). “pienso, que pues no sirve de nada para mi que
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no es necesario como desperdiciar medicamentos en una persona que finalmente se va a
morir” (entrevista 4). “tampoco es que tenga muchas ganas de vivir y de superar esta
enfermedad” (entrevista 4). “Yo siento alegria y tristeza ... alegria porque sé que me estan
tratando y sé que pronto puedo salir adelante y tristeza en el sentido en lo que est4 haciendo
todo en mi” ... “siento que de cierta manera me estd destruyendo” (entrevista 6). “Pues mi
experiencia con la quimioterapia fue Impactante para mi fue un impacto demasiado fuerte”
... “yo pienso que sufri mas con la quimioterapia que con la propia cirugia” (entrevista 7),
“me dio mucha nostalgia de llorar, me llené de muchas tristezas me deprimi, me deprimi
bastante, porque son etapas muy duras” (entrevista 7). “me sentia débil, cansada y mi cuerpo
se sentia cansado” (entrevista 9). “senti nervios, pues porque uno no sabe qué sea eso, que le
van a echar y pues era un poco el susto” ... “dan dolores de cuerpo, se me cayd mi cabello y

no podia hacer nada” (entrevista 9).

El conocimiento que ha desarrollado la entrevistada la lleva a realizar su
representacion frente a la quimioterapia, sumandose en ella sentimientos de alegria y de
temor, junto con aspectos favorables y desfavorables de la misma: “Es una mezcla de
emociones, es decir la quimioterapia significa algo muy bueno porque me ayuda a curar el
cancer; pero a la vez pues me afecta, me debilita, me hace sentir muy mal” (Entrevista 1).
“Lo mas dificil de recibir quimioterapia ... el hecho de estar cerrada, de las hospitalizaciones”

(entrevista 2). “Es una ayuda y a la vez una tortura” narra el paciente en la (entrevista 5).

Caéceres et al (2007), describe que algunos de los cambios fisicos que el paciente
oncoldgico puede experimentar con relacion al tratamiento es la pérdida de cabello, pestafas,
cejas y vello corporal. Los pacientes relatan su experiencia y representacion de este modo:

“Cuando se me empez0 a caer y a caer, el dia que me raparon yo queria que lo reparan rapido
87



REPRESENTACIONES SOCIALES EN PACIENTES CON CANCER 88

yo decia: “ya quiero, ya quiero saber como me voy a ver”, curiosidad asi, pero con tristeza,
pero es chévere ese tipo de cosas, pero cuando me vuelve a tratar de salir y vuelve y se me
cae el cabello es lo méas complicado” (entrevista 2). “Lo del tema del cabello ha sido bien
horrible” ... “es muy feo porque todo el mundo se da cuenta como estd enfermo que uno
tiene esto” (entrevista). “que pereza ... otra vez mi cabello se va a caer" (entrevista 5). “viene
la pérdida de cabello, yo soy una persona que me encanta mi cabello, entonces al ver que se
me estd empezando a caer, jhorrible!” (entrevista 6). “pero pasaron 8 dias y me meti al bafio
estaba jabonandome mi cabello porgue jyo tenia un cabello bonito largo, bonito abundante!
y YO0 que me estoy bafiando me pasé la mano con el champu me pasé la mano para limpiarme
el champu hacia abajo quedé con todo lo que se dice mi caballito en la mano yo lo Unico que
hice fue avisarle a mi esposo” ... “Fue un proceso muy grande, duro, muy triste. muy
doloroso” yo tuve mucha fortaleza, muchas cosas, pero también sufri mucho, mucho” ...
“Eso si me impactdé mucho haberme quedado con todo mi cabello en la mano” (entrevista 7).
“Lo mas duro y lo mas dificil, cudndo se me cayd mi cabello” (entrevista 7). “yo quedé
totalmente calvita, calvita desfigurada” (entrevista 7 Cabe resaltar que la consecuencia de
perder el cabello a causa de las quimioterapias afectd y marc6 de manera notoria a la paciente

L9

segun sus citados relatos. “pues en ese tiempo el pelo también se me cayd” (entrevista 9).

Expectativa de vida del paciente.
La representacion que realiza cada paciente frente a su nuevo diagndstico y la muerte se
entrelazan y denota unida a lo largo de los diversos relatos: “Se imagina lo peor que uno se
va a morir y lo que conlleva pues he escuchado muchos casos de personas queé les da cancer

y no sobreviven porque el cancer es muy agresivo” entrevista 6.
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Los sentimientos de inseguridad y desesperanza también se hacen presentes a lo
largo de las diversas entrevistas asi: entrevista 1 “Estoy curando y viviendo dia a dia sin
proyectarse hacia algo mas adelante, o sea hacia futuro” ... “;Cudles proyectos tengo de
vida? no, no tengo ninguno, porque no sé qué va a pasar entonces simplemente mi proyecto
es vivir dia a dia” ... “Me siento una persona totalmente diferente, siento que lo que era ya
no soy Yy lo que soy ahora es como algo que no me habia imaginado, pero también siento en
que si por ejemplo eh finalizara el tratamiento seria una persona totalmente diferente entonces
si 100% es algo que cambia tu vida y me hace sentir una persona muy distinta en cuanto a la
manera que pienso, a la manera que estoy viviendo cada dia, a la manera en como me
persiguen las demas personas cercanas y quedas muy cuidada hasta en el mismo hospital.
Entonces si, me siento muy diferente, distinta y muy especial” (Entrevista 1). “Me ayuda
mucho pensar en el ahora, es lo que estoy viviendo cada dia ... vivo al maximo cada dia”.
Por su parte “esta también como esa sensacion de que no hay nada seguro y que igualmente
en cualquier momento la vida puede cambiar ;no?” (entrevista 2) y ademas existe la
inseguridad frente al hecho de informar a otros acerca de la enfermedad (entrevista 2). “hago
cosas con desanimo, como que pues para que me par6 hacer creo que pues no tengo nada que

r'ad?

hacer” (entrevista 3), “simplemente vivirlo cada dia” (entrevista 3). “Ha cambiado
totalmente, siento que me encuentro muy limitada y que en cualquier momento pues voy a
morir. entonces si, siento que ha cambiado un 100%” (entrevista 5). “no tengo proyectos de

vida, para nada” (entrevista 5). “Muchas veces ando con mi estado de &nimo bastante mal”

. “no me siento con ganas o sea hasta un poco desanimada”. (entrevista §).

Sentimientos de esperanza de denotan en la entrevista 6: “Yo pienso que si —afecta
la vida diaria-, pues de hecho yo no he pensado mucho en mis proyectos de vida, pero yo
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siento que, en este momento, tengo muchas cosas o quiero hacer muchas cosas que si puedo
salir de esto me gustaria hacerlas y haria todo lo posible por hacerlas”. “Es una segunda
oportunidad de vida qué papito Dios me dio, estoy aprovechando al méximo agradeciéndole
al padre todos los dias por esa oportunidad que me dio viviendo lo mejor que yo pueda,
cuidandome Ilamando a mis seres queridos y nada, echando pa' lante y ser buena persona”
(entrevista 7). “la vida es lo mas apreciado es lo més lindo que dios me ha dado, es muy
bonito para mi yo me aferro mucho a EI” (entrevista 7). “Creo, que pienso en mi familia,
pienso en salir adelante y no me deprima, entonces creo que va mas que todo en ellos mi

familia, mi apoyo para poder recuperarme, salir adelante y pues con su apoyo” (entrevista 8).

Afrontacion frente a la enfermedad: “Pues bueno si 0 que no es una experiencia
especial que pudiera como contestarte pero si he sentido especialmente con todos los dias
siento que lo puedo afrontar, todos los dias siento que no sé, que en cualquier momento esta
enfermedad puede matarme y es una realidad, no me gustaria pensar o hacerle creer a los
demas que si voy a salir y luego darme cuenta que no es asi, que no es tan facil defraudarme
a mi misma y a las personas que me rodean” ... “Pues bueno si o que no es una experiencia
especial que pudiera como contestarte, pero si he sentido especialmente con todos los dias
siento que lo puedo afrontar, todos los dias siento que no s€, que en cualquier momento esta
enfermedad puede matarme y es una realidad, no me gustaria pensar o hacerle creer a los
demas que si voy a salir y luego darme cuenta que no es asi, que no es tan facil defraudarme
a mi misma y a las personas que me rodean” (Entrevista 1). “lloro muy féacil o no sé siento
gue a veces me da mal genio y me da rabia y como como mal genio muy fuerte entonces no
sé siento que estoy muy sensible a todo” mi mama pienso que ha sido un apoyo emocional
como dices porque cuando me altero cuando me altero ella trata de hacer que yo me sienta
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bien, que esté tranquila” (entrevista 2). “me siento decaido desmotivado aburrido” ... “yo no
quisiera que nadie viviera esto porque la verdad que jartera” (entrevista 3). ‘“hay momentos
en los que, hay que uno se deprime, qué no hay ganas de nada, hay momentos en los que,
hay que uno se deprime, qué no hay ganas de nada” (entrevista 6). “Me apoyd en mi mama,
en este momento es muy importante para mi, y pues ella también me apoya bastante”
(entrevista 8). “Cuando tengo a mi a mi familia, a mis hijos y a mis nietos alrededor mio, me

siento un poquito mas feliz” (entrevista 9).

Se indaga sobre la muerte, temores y relacion de la misma frente a la enfermedad
gue padecen los adolescentes y se determind que esta se encuentra directamente relacionada
asi: “Si, creo que es normal —relacionar cancer/muerte- para cualquier paciente” ... “Tengo
temor de morir, como cualquier persona y mas aun con una enfermedad con la que td nunca
sabes lo que pueda pasar” (entrevista 1). “Siento temor a morirme, en realidad prefiero no
pensar en eso” ... “Si, yo lo siento todo el tiempo —relacion cancer/muerte- siento que pues
al igual que yo puedo morir no se sabe” (entrevista 2). Los amigos y cercanos al paciente en
la entrevista 3 cuestionan y relacionan cancer y muerte al enterarse del diagndstico que
padecia asi: “;usted se va a morir de lo que tiene?” (entrevista 3). “Siempre pienso en eso, -
en la muerte- que voy a morir que esta todo mal no me gusta c6mo me veo no me gusta como
me siento y ya pues asi estoy” (entrevista 3). “yo creo que es un tema que en cualquier
momento me puede ganar o que los medicamentos no me pueden llegar a dar tan duro que
algun dia me puedo morir pues yo pienso que se puede pasar igual uno escucha gente que se
muere de cancer como todo el tiempo entonces pues me da miedo pero a la vez pienso que
es normal” ... “la gente que me conoce como todo el mundo pensaba que me iba a morir y
€s0 pues yo creo que le siembran a uno como ese miedo sus temores ahi y que pues desde el
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inicio nos relaciona como ta dices como la enfermedad del cancer y la muerte por lo mismo
que uno escucha en las personas” (entrevista 3). “varias personas pensaban que me voy a
morir, pensaba que el doctor lo que me estaba diciendo es que me voy a morir” (entrevista
4). “es una incertidumbre todo el tiempo ... al momento ando contigo y al rato puede que yo
me muera” (entrevista 4). “tampoco es que tenga muchas ganas de vivir y de superar esta
enfermedad” (entrevista 4). “Tengo mucho miedo que siga avanzando —la enfermedad- y me
muera, mas que todo porque s¢ que a mi familia le daria duro todo eso” (entrevista 5). En
cuanto se indag6 al paciente en la entrevista 5 la relacion entre el cancer y la muerte, este
afirmo “Si, desde que me enferme” (entrevista 5). “dicen cancer y uno lo primero que se
imagina es lo peor” (entrevista 6). “yo siento que de pronto la muerte” ... sin embargo...
“tengo dos tios qué tuvieron cancer, pero ellos superaron el cancer, entonces siento que eso
me motiva también un poco porque, “si ellos pudieron, yo también puedo” (entrevista 6).
“No, no sefiora en ningiin momento pensé yo que me iba a morir, Jamas se me pasé por la
mente que me podria arrebatar la vida, pero no Jamas, jamas lo pensé no lo digo porque por
el apoyo, por la atencién a tiempo porque me dieron la atencién a tiempo, por todo eso jamas
pensé en mi vida que me iba a morir, lo Unico que me decian es que tenia que recuperarme,
recuperarme Yy luchar hasta quedar bien totalmente” (entrevista 7). “a veces pienso que esto
se puede agravar mas y me siento triste y me da mucho miedo” (entrevista 8). “Tengo miedo
de que esto empeore, pero, pero con la muerte asi no, prefiero no pensar lo mejor” (entrevista

8).

Finalmente en la entrevista 2, la paciente presenta una hipdtesis sobre la enfermedad,
el aspecto emocional y la muerte “Yo tenia un amigo y mi mama lo conocia pues muy de
cerca, estaba muy bien, muy feliz y de repente empez0 a sentirse muy triste, muy muy triste
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y siento que lo mat0 esa tristeza, no. no sé cdmo explicarte eso, pero siento que se sentia tan
triste y termind muriendo, entonces creo que eso también es importante como te sientas y
pues yo trato de no pensar que voy a morir, pero yo creo que pues desde el momento en el

que te dicen eso que tienes esta enfermedad pues tu piensas es en eso” (entrevista 2).

Conclusién: Actitud De Pacientes Diagnosticados Con Cancer En la Ciudad de Bogota.
La actitud y motivacion de los pacientes se denota bastante afectada por la
enfermedad, los efectos de la misma en el organismo y ademas, por los efectos y secuelas

fisicas, sociales y psicoldgicas que produce la quimioterapia en cada uno de los pacientes.

Las redes de apoyo, juegan un papel fundamental para los pacientes desde la
aparicion de los diversos sintomas, el diagnostico, el tratamiento y cada momento durante la
enfermedad, marcado ademas en las narrativas un sentimiento de tristeza y aceptacion frente

a quienes dejan de ser compafiia y apoyo emocional durante sus procesos.

El factor psicosocial de los pacientes se evidencia notoriamente afectado, frente a los
diversos cambios que experimenta el paciente frente a su cotidiano, de tal manera que afirman
que el cancer irrumpe en sus vidas y sus fuerzas fisicas y mentales se encuentran directa y

Unicamente establecidos en torno a la enfermedad.

El (Instituto Nacional del Cancer, 2018) insiste en resaltar que el cancer causa
afectacidn no solamente a nivel fisico, sino que ademas afecta de manera emocional a quien
lo padece y a sus familiares y cercanos. Denotando ademas en las narrativas sentimientos de
tristeza profunda, pérdida de motivacion, desesperanza, represion emocional, incertidumbre

constante, temor, verglienza social, soledad e insatisfaccién consigo mismos.
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Pese a la afectacion emocional descrita y vivenciada en cada uno de los pacientes
entrevistados que padecen céncer, la busqueda de apoyo psicoldgico se encuentra lejos o

nulo para cada uno de ellos.

La experiencia actual de los pacientes con cancer, se enmarca por sentimientos
negativos de tristeza y desesperanza esperando “el dia a dia” tinicamente, tal y como se lee
en una de las entrevistas recolectadas, se leen ademas momentos de frustracion frente a planes
a futuros y expectativas iniciales frente a lo que seria el tratamiento, frente a la pérdida de
cabello constante y como esta es para ellos el signo externo de lo que sufren internamente y
también enojo y recuerdo relacionado con familiares que ya han muerto al padecer algun tipo

de cancer.

La expectativa de vida del paciente se ve empafiada y acompariada por narraciones
de desesperanza, sin proyeccion “;Cuales proyectos tengo de vida? no, no tengo ninguno”
... “Estoy curando y viviendo dia a dia sin proyectarme hacia algo més adelante, o sea hacia
futuro”. Finalmente, la incertidumbre y la inseguridad hacen parte de lo que va mas alla de
ser un texto, hace parte de la vivencia diaria de quien padece algun tipo de cancer a nivel

mundial.

Conclusion final

El cancer, para los pacientes entrevistados diagnosticados con cancer en la ciudad de
Bogota, es comprendido y representado como una enfermedad mortal, que afecta de manera
fisica a quien lo padece y afecta ademas de manera emocional al paciente, sus familias,
cuidadores y redes de apoyo. EI mismo es relacionado en cada uno de los relatos recopilados,
como una enfermedad de la cual se puede morir 0 que simplemente representa en si misma a
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la muerte. El tratamiento por su parte, tiene una representacion para los pacientes como un
conjunto o sumatoria de emociones positivas y negativas en cuanto ataca al cancer, ayuda a
que este mismo disminuya en el organismo; pero a su vez, genera afectacion y cambios
fisicos y secuelas en el organismo de quien lo recibe; tales como debilidad, constante
cansancio, decaimiento en el estado de &nimo, pérdida de peso, falta de apetito, disminucién

de energia fisica y finalmente e importante, genera pérdida de cabello y vello corporal.

Tal afectacion denota en las narrativas de los pacientes entrevistados, sentimientos de
tristeza generalizada, de temor e incertidumbre frente a la respuesta del mismo organismo
frente a la enfermedad y frente al tratamiento, expresan ademas sentimientos de desesperanza
frente a la vida misma, frente al cotidiano previo al diagnéstico de padecer algln tipo de
cancer y finalmente frente a la posibilidad de superar o perder la “batalla” que viven a diario
contra los avances de la enfermedad en su interior; todo esto al evidenciar su propia
experiencia cada dia con la enfermedad y con el tratamiento y la experiencia de quienes al
igual que ellos se enfrentan y pierden la vida contra algun tipo de cancer. Todo este cimulo
de emociones toda fuerza en silencio al interior de cada paciente entrevistado, que, segun sus
narrativas y por temor, temen sumar temor, tristeza y afectacion emocional a quienes han
decidido acompafiarlos en el proceso de su enfermedad y tratamiento, generando represion
emocional en los pacientes, silencios emocionales carentes de reconocer la necesidad de
buscar apoyo y acompafiamiento psicologico en sus procesos y generando ademas hipotesis
como aquella narrada por un de los pacientes que considera a la tristeza profunda que vive
como una de las razones por las cuales algunas de las personas que batallan contra el cancer

resultan perdiendo la vida.
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Finalmente el area psicosocial, representa para los pacientes cambios que de manera
involuntaria deben asumir y vivir “un dia a la vez”, sin proyeccion de metas u objetivos, ni
esperanza futura; simplemente, como se lee en sus narrativas se ven obligados en su mayoria
a suspender de manera temporal e indefinida las actividades que anteriormente eran su
cotidiano y reemplazarlo por examenes, procedimientos y hospitalizaciones a fin de buscar
en cada uno de sus dias alcanzar un mejor conduciendo de vida, logrando finalmente superar

la batalla contra el cancer del cual fueron diagnosticados.
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Recomendaciones

Se sugiere realizar un estudio que permita comparar las narrativas recolectadas para
los diferentes grupos de edades, a fin de determinar las diferencias o similitudes en
las representaciones sociales de los pacientes diagnosticados con algun tipo de cancer.
Dentro de las narrativas recolectadas, se identificaron diversas categorias emergentes
por lo cual se hace una invitacion a futuros investigadores a indagar y categorizar
cada una de ellas en tanto sea relevante frente a las investigacion o investigaciones

desarrolladas.
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Anexos

ANEXO 1.

Reglamentacion para el control del cancer en Colombia. Fuente: Ministerio de Salud y

Proteccion Social, (2013).

RESOLUCION

OBJETIVO

Resolucion 163 del 1 de
febrero de 2012

Resolucion 2225 de
agosto 9 de 2012

Resolucion 2590 de
agosto 31 de 2012

Resolucion 4496 de
diciembre 28 de 2012

Por la cual se reglamenta el Consejo Nacional vy
Departamentales de Cancer Infantil.

Por la cual se nombran a los representantes de las empresas
Administradoras de Planes de Beneficios, EAPB, Instituciones
prestadoras de servicios de salud, IPS, Organizaciones sin
Animo de Lucro y Fundaciones, a los padres de familia en el
Consejo nacional asesor de Cancer Infantil.

Por la cual se constituye el Sistema Integrado en Red y el
Sistema Nacional de Informacién para el Monitoreo,
Seguimiento y Control de la Atencion del Céancer en los
menores de 18 afios, integrando la base de datos para la agilidad
de la atencion del menor con cancer, el Registro Nacional de
Cancer Infantil y el Numero Unico Nacional para los
beneficiarios de la Ley 1388 de 2010.

Por la cual se organiza el sistema de informacién del cancer y
se crea el observatorio nacional de cancer.
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Resolucion 4504 de
diciembre 28 de 2012

Resolucion 1383 del 2 de
mayo de 2013

Resolucion 1419 del 6 de
mayo de 2013

Resolucion 1440 del 6 de
mayo de 2013

Resolucion 1441 del 6 de
mayo de 2013

Resolucion 1442 del 6 de
mayo de 2013

Por la cual se dictan disposiciones relacionadas con las
Unidades de Atencion del Cancer Infantil.

Por la cual se adopta el Plan Decenal para el Control del Cancer
en Colombia, 2012-2021.

Por la cual se establecen los parametros y las condiciones para
la organizacion y gestion integral de las redes de prestacion de
servicios oncologicos y las unidades funcionales para la
atencion integral del cancer, los lineamientos para su monitoreo
y evaluacion.

Por la cual se reglamentan parcialmente los articulos 14 de la
Ley 1384 de 2010 y 13 de la Ley 1388 del mismo afio.

Por la cual se definen los procedimientos y condiciones que
deben cumplir los prestadores de servicios de salud para
habilitar los servicios y se dictan otras disposiciones.

Por la cual se adoptan las Guias de practica clinica —GPC para
el manejo de las Leucemias y Linfomas en nifios, nifias y
adolescentes, cancer de mama, cancer de colon y recto, cancer
de prostata y se dictan otras disposiciones.
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Resolucion 1604 del 17 Por la cual se reglamenta el articulo 131 del Decreto-Ley 0019
de mayo de 2013 de 2012

Fuente: Ministerio de Salud y Proteccién Social, (2013).
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ANEXO 2.

Bases normativas del Observatorio Nacional del Cancer.

RESOLUCION

OBJETIVO

ONU A66/L.1 Declaracion
Politica de la Reunién de Alto
Nivel de la Asamblea General
sobre la Prevencion y el Control
de las Enfermedades No
Transmisibles.

Naciones Unidas A/RES/64/265.
Prevencion y control de las
Enfermedades No
Transmisibles.

Ley 1733 del 8 de septiembre de
2014. “Ley Consuelo Devis
Saavedra”.

Resolucion 4496 de diciembre
28 de 2012.

Decreto 5017 de 2009.

Establece la necesidad de reforzar, segin proceda, los
sistemas de informacion para la planificacion y gestion
de la salud.

A traveés de la cual establece la necesidad de observar y
monitorear las condiciones en que viven las personas y
su estilo de vida influyen en su salud y calidad de vida.

Mediante la cual se regulan los servicios de cuidados
paliativos para el manejo integral de pacientes con
enfermedades terminales, crénicas, degenerativas e
irreversibles en cualquier fase de la enfermedad de alto
impacto en la calidad de vida.

Por medio del cual se regula el derecho fundamental a
la salud y se dictan otras disposiciones.

Por el cual se aprueba la modificacion de la estructura
del Instituto Nacional de Cancerologia.
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Resolucion 000247 de 2014.

Resolucion 4505 de 2012.

Resolucion 3202 de 2016.

Resolucion 1841 de 2013.

Resolucion 1477 de 2016

Establece la obligacion de reportar los pacientes con
cancer a la Cuenta de Alto Costo por parte de las
Empresas Administradoras de Planes de Beneficios
(EAPB), incluidas las del régimen de excepcion, las
Instituciones Prestadoras de Se