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INTRODUCCION

Los canceres son enfermedades crénico- degenerativas que se caracterizan por la
multiplicacion y crecimiento descontrolado de células anormales en el organismo,
las cuales en ultima instancia se diseminan por todo el cuerpo, interfiriendo en la
funcién de los tejidos y de los organos sanos; son los principales agentes
causantes de muertes a nivel mundial. A escala nacional, segun el INEGI1, es la
tercera causa de muerte. Por tanto, constituyen un problema importante y principal
de salud publica en nuestro pais. Los tumores malignos representan
aproximadamente 13% de las defunciones mundiales, 7.9 millones de muertes por
afno, de las cuales mas del 72% se registran en paises de ingresos bajos vy
medios®. La Organizacién Mundial de la Salud (OMS) prevé que entre 2007 y
2030, aumentara 45% la mortalidad por cancer a nivel mundial, pues estima que
pasara de 7.9 a 11.5 millones de defunciones por afo, resultado del crecimiento
demografico y el envejecimiento de la poblacién; ademas, estima que durante el
mismo periodo, el numero de casos nuevos de cancer aumentara de 11.3 a 15.5
millones®. Dichos datos estadisticos revelan lo significativo y representativo que es
este problema mundialmente. La enfermedad no sélo presenta consecuencias
fisicas en la persona que la padece sino que involucra una serie de aspectos
sociales y culturales; un ejemplo de ello es la pérdida econdmica considerable que
representa normalmente para el paciente y su circulo familiar, debido a que abarca
gastos en las medidas terapéuticas ya sea cirugia, radiacion o quimioterapia, etc;
en el tratamiento farmacoldgico, rehabilitacion, apoyo psicolégico y estudios de

seguimiento que en la mayoria de los casos no se pueden cubrir por su alto costo.

! Instituto Nacional de Geografia y Estadistica. Estadisticas a propésito del dia mundial contra el
cancer (4 de febrero). Datos nacionales. 2013

2 Organizacion Mundial de la Salud (2008). La lucha contra el cancer tiene que ser una prioridad
del desarrollo. Documento revisado el 23 de diciembre de 2011, de:
http://www.who.int/mediacentre/news/statements/2008/s09/es/index.html .

3 Organizacion Mundial de la Salud (2009). Salud de la mujer. Nota descriptiva No.334, Noviembre
de 20009. Documentos revisado el 6 de enero de 2011, de:
http://www.who.int/mediacentre/factsheets/fs334/es/index.html.



La enfermedad afecta diversas facetas de la vida cotidiana de la persona que la
padece, debido a los signos y sintomas propios del cancer, como el dolor que
experimentan. El dolor es un elemento fundamental durante la evolucion en
determinadas enfermedades crénicas y cronicas — degenerativas (ejemplo de ello
son los pacientes con cancer) de tal modo que menoscaba la calidad de vida de
las personas afectadas y genera diversos grados de incapacidad, lo que implica

repercusiones economicas, familiares y sociales.

Bajo este marco de referencia se disefid el presente estudio, en el entendido de
que en cada grupo social en particular se manejan diversos conceptos y creencias
acerca de la enfermedad. Estas creencias emitidas estan fuertemente construidas
por la cultura que es transmitida y aprendida a lo largo de la vida como formas
simbdlicas interiorizadas que regulan y organizan nuestros modos de
comportamiento, de percepcion, etc. Asimismo el dolor depende de la vision, el
significado y la representacién que cada persona le asigna a este sintoma, lo que
manifiesta que son diversos los factores que intervienen en los diferentes estados
de dolencia. Dichos factores deben ser considerados para realizar un
acercamiento al contexto social y cultural dentro del cual se enmarca, puesto que
el dolor no solo implica aspectos de caracter clinico sino aspectos socioculturales.
Se concibe al dolor, desde mi propia definiciébn, como una experiencia subijetiva,
individual, comunicable, sensorial, emocional determinada por factores fisioldgicos
donde influye el momento vital del sujeto, su contexto social y cultural, asi como su
historia personal, que encierra una serie de conductas visibles o audibles, que

pueden estar modificadas por el aprendizaje.

Por tanto, es necesario explicar la experiencia del cancer y del dolor de causa
neoplasica desde un modelo sociocultural y no unicamente desde un modelo
bioldgico-lesional o biomédico, entendiendo que en nuestro cuerpo se ligan
procesos bioquimicos con los significados culturales y personales que fundamos

en dichas experiencias.



En este sentido, se seleccion6 estudiar la experiencia de la enfermedad y el dolor
de causa neoplasica de los pacientes oncoldgicos, indigenas y no indigenas?,
atendidos en el Instituto Nacional de Cancerologia (INCan) ubicado en el Distrito
Federal, desde la teoria antropolégica bajo el enfoque de antropologia aplicada a
la atencion de los problemas de salud, retomando lineamientos tedricos-
metodoldgicos de la perspectiva simbdlica, convencidos de que este marco teérico
nos permitira abordar tedrica y metodologicamente dicha problematica. Asi
tomaremos en cuenta que dentro de la experiencia del cancer estan involucrados
una serie de aspectos socioculturales, econdmicos y psicoldgicos de las personas
implicadas. La decision de elegir el INCan tiene su base en que es una institucion
de tercer nivel, dependiente de la Secretaria de Salud; que brinda atencion médica
especializada a enfermos oncoldgicos, siendo ademas un centro de referencia y
organo rector del cancer en México. Dirige sus acciones a la atencion de pacientes
no derechohabientes de la seguridad social, provenientes de todo el pais y ha sido
politica institucional, el otorgar servicios con eficiencia, calidad y calidez, con
enfoque multidisciplinario en proceso diagnéstico, tratamiento, rehabilitacién vy
seguimiento. Aunado a las funciones asistenciales como centro de ensefanza

médica e investigacion.

Por ello, en el presente estudio se analiza la manera de vivir, percibir y afrontar la
experiencia del cancer y el dolor de causa neoplasica de un grupo de pacientes
indigenas y no indigenas oncoldgicos, logrando asi un acercamiento al conjunto
de significados culturales de estos grupos sobre su proceso oncolégico y su

cuadro doloroso.

Asimismo, examinaremos las implicaciones que tienen para dichos pacientes su
experiencia oncologica y dolorosa, donde se aborda el caracter que tiene este
conjunto de creencias, actitudes y practicas sociales, la concepciéon particular

sobre la naturaleza de la enfermedad y el dolor; y las actitudes ante los

* Cabe sefialar que se considera un paciente indigena, para efectos de la investigacién, aquel que
cumple principalmente dos caracteristicas: rasgos linguisticos (lengua madre indigena, aun cuando
sean bilingles) y su adscripcion cultural (formar parte de algun grupo indigena).



significados construidos mediante la experiencia social: “vida-muerte”, asi como en

su cuidado y tratamiento.

Todo ello lograra aproximarnos al conjunto de las formas simbdlicas interiorizadas,
de este grupo de pacientes, en lo referente a la vivencia, percepcion y
afrontamiento de su experiencia de cancer y dolor neoplasico que experimentan.
Aunado a ello, el estudio contribuye a la interpretacion de una enfermedad
(cancer) y de la experiencia humana del dolor, causado por la enfermedad, bajo la
perspectiva antropolégica, tomando en cuenta su construcciéon sociocultural,
basada en su fundamento organico. Un aporte mas que ofrece esta investigacion
esta fundamentalmente orientado a generar conocimiento cientifico de las formas
interiorizadas de la cultura de los actores sociales (indigenas y no indigenas)
respecto a su experiencia oncologica y dolorosa, a partir de su construccién

sociocultural.

Con base en ello sera posible la comprension del fendmeno estudiado y de sus
multiples representaciones, de tal manera que esto permita reflexionar al equipo
médico sobre la diferencia en la percepcion sociocultural de la experiencia
oncolégica y dolorosa en la poblacion mexicana y la forma en como afrontan,
responden y tratan su diagnostico oncolégico, incluyendo el dolor producido por
eéste, y ello se refleje en beneficio a los pacientes con un tratamiento integral que

debe ofrecer el equipo de salud.

La investigacion es de enfoque cualitativo, por tanto la metodologia empleada
responde a dicho enfoque, integrada por dos fases: la documental y de campo; en
la primera se elabord el marco tedrico-conceptual a partir de la revisién de la
literatura concerniente a la tematica abordada, se disefd la guia de entrevista y se
revisd los expedientes médicos en su formato electronico, en el sistema INCanet
(sistema electronico propio del INCan) de los pacientes que integraban la muestra
con la finalidad de obtener datos sociodemograficos de los mismos. La segunda
fase, la de campo, se desarroll6 por medio de la aplicacion de la entrevista con

profundidad a la muestra seleccionada.
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Tomando en cuenta lo antes expuesto, se estructura la investigacion en cinco
capitulos, un apartado de discusion, otro de conclusiones, uno mas de

recomendaciones y un ultimo bibliografico.

El capitulo | presenta los lineamientos metodoldgicos del estudio. Se enuncian las
hipétesis, el objetivo general, los objetivos especificos, la metodologia empleada,
las técnicas e instrumentos implementados en la fase documental y de campo. De
igual manera se sefala el numero y caracteristicas de los informantes que

integraron la muestra y el proceso de recoleccion y analisis de informacion.

En el capitulo Il se ubica el marco tedrico y conceptual. Se establece los
lineamientos tedricos que direccionan la investigacion, abarcando la construccion
sociocultural de la enfermedad. De igual forma se muestra la caracterizacion del
dolor desde un enfoque simbdlico y de forma particular el dolor de causa
neoplasica; la explicacion biomédica de los canceres, sus causas Y
consecuencias; y se aborda postulados de la Antropologia aplicada a la atencion
de los problemas de salud. Con ello se da cuenta del contexto general de la
problematica estudiada, asi como de los conceptos basicos que se desarrollan en

la investigacion. Finalmente se expresan algunas conclusiones.

Siguiendo con el disefo, el capitulo Il hace referencia al tépico inherente a la
concepcion cultural del paciente no indigena sobre la experiencia del cancer y su
cuadro doloroso neoplasico donde se indaga la percepcidn, los modos de vivir y
enfrentar dichas experiencias, asi como las implicaciones y la visién que tiene
para el paciente ambos procesos. Se finaliza este apartado con algunas

conclusiones preliminares.

Ya en el capitulo IV se sefalan y desarrollan las concepciones, percepciones e
implicaciones del cancer y su dolor de causa neoplasica en el paciente indigena,
conociendo asi su vivencia, la red de significados culturales que instituyen en
torno a su experiencia oncoldgica, y la vision e implicaciones que tiene para cada

uno de estos pacientes sus significados culturales del proceso oncoldgico que
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experimentan y como ésta afecta los conceptos vida-muerte, construidos mediante
la experiencia social. Al final de este apartado se apuntala las conclusiones

respectivas.

En el capitulo V se presenta un contraste entre los modos de vivir, enfrentar y
percibir el cancer y el dolor de causa neoplasica de los pacientes indigenas y no

indigenas. Se concluye con algunas puntualizaciones finales.

Se finaliza con un apartado de discusidn, una seccion de conclusiones, y una mas

de recomendaciones, y la bibliografia correspondiente.

A continuacién se enuncian las investigaciones antropologicas y sociomédicas
mas relevantes sobre la problematica a estudiar con el objetivo de presentar un
panorama general tedrico de como se ha abordado y explicado la experiencia

oncoldgica y dolorosa, asi como su manifestacion en diversos grupos sociales.
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ANTECEDENTES

Los primeros estudios de adaptacion psicologica al cancer abordaron aspectos de
comunicaciéon y manejo del sentimiento de culpa, en el Hospital General de
Boston, Massachussets, en 1950. Posteriormente, Arthur Sutherland establecidé la
primera unidad de psiquiatria oncolégica en el Centro de Cancer Memoral Sloan-
Kettering de Nueva York, mismo que ha evolucionado al moderno Departamento
de Psiquiatria y Ciencias Conductuales, que desarrolla cuidado clinico, ensefianza
e investigacion, asi como una labor social muy relevante que incluye la fundacion
de la Sociedad Internacional de Psicooncologia, en 1984, y de la Sociedad
Americana de Oncologia Conductual y SIDA, en 1988 ( Almanza-Mufioz, 2001:35).

Sin embargo las investigaciones desde un enfoque social y cultural de la
experiencia del cancer son recientes y han sefialado la importancia de considerar
los factores socioculturales de los pacientes oncoldgicos, generalmente dichos
estudios son realizados en paises europeos y desarrollados en el ambito clinico y

hospitalario.

Uno de los estudios realizados desde dicho enfoque, es el efectuado por Linn,
Linn y Stein (1982), preguntando a dos grupos de pacientes de un Hospital de los
Estados Unidos, cuales eran a su juicio las causas del cancer. Un grupo estaba
formado por pacientes en la etapa terminal de su enfermedad; el resto de los
pacientes sufrian otras enfermedades cronicas (diabetes). Aunque ambos grupos
citaron el fumar y el trabajo como causas de cancer, los que tenian cancer citaron
con mas frecuencia lo que los investigadores llamaron “la voluntad de Dios” o la
herencia, en comparacion con los pacientes que atribuyeron mas importancia a
otros factores ambientales, digamos el régimen alimentario. Mas importante adn
fue que los enfermos de cancer tuvieran menos firmeza que el otro grupo en sus
convicciones sobre las causas. Los autores sugieren que aquellos que no
presentaban la enfermedad pudieron responder en términos de estereotipos de
factores de riesgo sobre los cuales los medios de comunicacion han llamado la

atencion. Respecto a las personas a las que aqueja una enfermedad que

13



amenaza la vida, es inmensa su necesidad de dar sentido a su desventura
personal. Las ideas generalmente en juego sobre causas explican sélo
parcialmente por qué ese individuo ha sido afectado y no otros sujetos al mismo
riesgo. Por consiguiente, las creencias culturales sobre causas puede ser una

porcidon importante de la experiencia con la enfermedad.

Dentro de los estudios principales contemporaneos destaca el desarrollado por
Fabiola Cortés-Funes (1997), ejecutado en el Hospital Universitario de Madrid,
Espafa, realizando una investigacion sobre la relacién existente entre la
adaptacién psicosocial del paciente oncolégico ingresado y del familiar cuidador
principal, concluyendo que la ansiedad del familiar es significativamente superior a
la del paciente, por lo que la adaptacion psicosocial del paciente y del familiar es
diferente, de ahi que la intervencion psicologica durante el ingreso deberia
centrarse en atender conjunta e individualmente las necesidades psicosociales del

paciente y el familiar.

De igual forma, en el mismo afio, Maria Die Trill (1997), efectué un estudio sobre
la influencia de la cultura en la experiencia del cancer, el cual permitié observar
que son diversos los aspectos del bagaje cultural de un individuo que afectan su
respuesta al proceso oncoldgico, principalmente en las atribuciones causales al
cancer, el rol de la familia en el cuidado del paciente, el proceso de transmision de
informacion médica, las actitudes ante el dolor y las actitudes ante la muerte y los

rituales de duelo.

Por otro lado, Kirvis Torres-Poveda, et. al. (1998) en su articulo denominado La
mujer indigena, vulnerable a cancer cervicouterino: perspectiva desde modelos
conceptuales de salud publica, nos muestra una revision y analisis de diferentes
modelos conceptuales en salud publica, para el entendimiento del origen del
cancer cervicouterino (CaCu) en la mujer indigena en México y la perspectiva de
analisis en el ambito cientifico de esta enfermedad. Se alude que considerando la
salud como fendmeno socialmente determinado, la problematica de cancer

cervicouterino en la mujer indigena en México se explica bajo los modelos
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sanitarista, higienista-preventivo y sociomédico. Se considera, aunque no hay
cifras oficiales para poblacién indigena, las muertes a causa de CaCu que ocurren
en México cada afio, afectan principalmente a poblacidon que vive en condiciones y
en zonas marginadas, mostrando con ello que los programas preventivos sobre
salud no tienen ningun éxito. Tal como lo refieren los autores, tradicionalmente, el
CaCu como problema de salud publica ha sido estudiado desde la perspectiva
biomédica, importando sélo su agente etiologico, factores de riesgo asociados y su
epidemiologia. Sin embargo, la propuesta es mirar el problema de salud desde un
modelo sociomédico, donde el proceso salud-enfermedad-atencién es
diferenciable para cada grupo social, dependiendo del contexto histérico, social y
econdmico, debido a que ayudara a verificar las inequidades que prevalen en las
condiciones de vida, la situacion sanitaria y el acceso a la atencion de la salud en
las areas donde viven las poblaciones indigenas, asi como el conocimiento de los
aspectos culturales que permean el proceso de salud-enfermedad de la poblacion
indigena. Se concluye, argumentando que la representacion social del CaCu
ligada a sufrimiento, muerte y la vivencia de la prueba de deteccién con miedo,
verguenza y condiciones de inequidad y de género influyen en la persistencia del
problema en la poblacién indigena femenina del pais. A pesar de la amplia
literatura cientifica existente sobre la epidemiologia y los factores de riesgo del
CaCu, desde una perspectiva biomédica, persisten grandes vacios de
conocimientos sobre los determinantes sociales del CaCu en la poblacién indigena
femenina. De ahi la importancia de priorizar la investigacién que explore las
caracteristicas socioculturales y ambientales que rodean la presencia de la

enfermedad en la poblacién indigena de nuestro pais.

Dentro de las investigaciones actuales efectuadas se localizan, la de José
Almanza-Mufioz (2001) quien revisa el estado actual de la psico-oncologia con el
proposito de orientar al equipo oncolégico en el apropiado abordaje de las
dimensiones psicosociales del cancer. Las consideraciones finales del estudio
radican que el cuidado psicosocial del paciente con cancer y su familia debe
necesariamente ubicarse dentro del contexto social y cultural propio. Aunado a ello

el conocimiento y consideracién de la dinamica familiar, social y global que
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caracterizan nuestra sociedad mexicana son requisitos esenciales para que el
oncologo mexicano y su equipo médico disefien un abordaje propio en tareas

clinicas, de ensefianza y de investigacion.

En el mismo afio, Castro y Salazar (2002), desde una perspectiva sociologica y
antropoldgica, investigan los elementos socioculturales asociados a la prevencion
del cancer cervicouterino de las mujeres en la ciudad de Hermosillo. Tal
investigacion hizo posible la construccion de un perfil sociodemografico de estas
mujeres y el analisis de las nociones y percepciones alrededor del cuerpo
femenino y su cuidado, del cancer cérvico-uterino y la prueba de Papanicolaou;
valores que se construyen en el saber popular y que se remiten a la verguenza, al

miedo, al pudor, pasando por la represion y el silencio.

Asimismo, Cecilia Pefacoba Puente (2005) y colaboradores analizan la posible
relacion entre comunicacion, calidad de vida y satisfaccion en pacientes
ingresados en unidades de cuidados paliativos en diversos hospitales. Los
resultados mostraron altos niveles de satisfaccion, asi como una relacion entre
comunicacion, satisfaccion y calidad de vida, lo que permite visualizar la
importancia de la comunicacion en la relacién asistencial en cuidados paliativos y

el fin terapéutico que este tipo de estudios pueden tener en si mismos.

En el 2007, Domingo Barbolla, et. al., realiza la investigacion, bajo titulo Cancer:
investigando desde ofro paradigma. Factores psicosocioculturales como
desencadenantes, donde se recupera y muestra las experiencias de 100 enfermos
de cancer, mas alla de la dinamica biolégica. Se analiz6 el acontecimiento vital, es
decir el desencadenamiento de la enfermedad, su tratamiento y posterior salida de
la misma, de ser el caso; con ello se pudo conocer la significacion que los
pacientes le dieron a los hechos acontecidos, asi como la correlacion de factores
en dichos hechos. Se concluye con la idea que es necesario definir el proceso de
cancer desde un paradigma simétrico biologia-cultura, con el objetivo de conocer
la experiencia vital del individuo que padece la enfermedad. Asi mismo, se
argumenta que el paciente sigue siendo persona, en un estado, ademas, de
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diferenciacion basica con lo ordinario, ritualiza un tiempo de peligro para la
supervivencia del sujeto y este estado necesita de comprensién total. Por tanto, se
puso de manifiesto que mas alla de las causas biologicas, se encuentran las
causas de la enfermedad en el medio ambiente humano en el que la persona
desarrolla su vida, asi como en las relaciones mal vividas con otros aspectos de

su entorno social.

Bajo este marco de referencia se observa que aunque existe una gran iniciativa
por efectuar investigacion sociomédica y antropolégica desde épocas pretéritas,
es necesario reforzar estudios que realmente arrojen resultados desde un matiz
social y cultural de los problemas de salud tan severos y alarmantes, como lo es el

cancer.

En torno a la experiencia del dolor los grupos sociales establecen multiples
representaciones acerca del significado de causalidad, las relaciones emocionales
con el mismo y sus manifestaciones corporales. En este sentido las
investigaciones antropoldgicas realizadas con distintos grupos sociales han
senalado la importancia de los factores sociales y culturales en el fenédmeno del
dolor, generalmente en Estados Unidos de América y paises europeos, y en el
ambito clinico y hospitalario. Sin embargo en México también se han efectuado
una serie de estudios antropolégicos que han demostrado las multiples
condicionantes de la experiencia dolorosa, la diversidad de respuestas a la
problematica y las contradicciones, semejanzas vy diferencias de las
representaciones entre los distintos participantes. Por tanto, en este apartado se
presenta algunos de los principales estudios antropoldégicos y sociomédicos
respecto a la problematica del dolor, asi como los aspectos mas relevantes de
cada una de las investigaciones revisadas proporcionando asi un marco general

de las mismas.

Dentro de los estudios pioneros sobre la etnicidad y el dolor cronico destaca el
desarrollado por Mark Zborowski, en su trabajo Cultural components in responses

to pain (1958), en donde analizé los factores culturales y mas especificamente las
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diferencias interétnicas en la respuesta al dolor entre pacientes norteamericanos
(nacido en los Estados Unidos de América), italianos, irlandeses y judios, dentro
del Hospital de Kingsbridge para veteranos de guerra, en el Bronx, New York. La
hipétesis inicial del estudio fue que las respuestas al dolor son imitadas y
aprendidas como parte de la herencia de los pacientes. Por tanto, los miembros de
diferentes culturas asumen actitudes diferentes hacia el dolor. La poblacién
entrevistada fue de 103 sujetos, 87 pacientes hombres con dolor entre edades de
20 a 64 anos y 16 sujetos sanos. La muestra se distribuyé con 26
norteamericanos, 24 italianos, 31 judios, 11 irlandeses y otros 11 conformados por
familiares de los pacientes, médicos y demas personal del hospital. Se utilizé las
técnicas de observacion y entrevista, mismas que fueron grabadas. El unico

criterio de inclusion era el origen étnico y la presencia de algun tipo de dolor.

Dentro de los resultados se establecio que el diferente origen étnico permite
observar la diversidad en las manifestaciones frente al dolor, resaltando que los
italianos y los judios se caracterizaban por presentar respuestas emocionalmente
“abiertas” al dolor y expresando su afliccion por medio del llanto, quejidos vy
lamentos. Ellos admitieron libremente que demostraban su dolor puesto que no
podian tolerarlo y era necesario acabar con el. Asi que aceptaban tener dolor y
pedian ayuda al respecto. Situacibn que los convertia en pacientes mas
demandantes de atenciones médicas y familiares. No obstante, las causas de su
respuesta emocional eran diferentes, pues para los italianos era mas importante el
dolor en si mismo, mientras que el factor mas significativo para los judios estaba
representado por las implicaciones del dolor. En contraste, los norteamericanos y
los irlandeses no vocalizaban ni se quejaban de su molestia y adoptaban una
actitud mas estoica, es decir, se encontré que ellos tienden a quitar importancia al
dolor y prefieren esconderlo. Aunque ciertos detalles de la respuesta eran
diferentes, ya que mientras los irlandeses parecian negar el dolor, los
norteamericanos mencionaban la experiencia dolorosa con algunos pormenores y

al mismo tiempo mantenia una postura imparcial y de valentia.
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Asi mismo los estadounidenses confiaban en la ciencia médica y en el personal
meédico por lo que accedian a tratamientos para mejorar su situacion. Los judios,
por su parte, hacian énfasis en la necesidad de la busqueda de la causa del dolor,
antes que exigir tratamiento analgésico; no asi los italianos, quienes preferian que
su dolor fuera mitigado antes de esperar el diagndstico. Por su parte los irlandeses

se mostraban ecuanimes ante el dolor.

Zborowski sostiene que las manifestaciones conductuales de la experiencia
dolorosa estan determinadas por el origen étnico, los factores socioeconémicos, la
educacion familiar y religiosa, el area del cuerpo afectada, su relacion con la
ocupacion ya sea manual o intelectual; aunque también consideré que influyen los
aspectos patologicos del dolor, la intensidad, la duraciéon y la cualidad de la

sensacion dolorosa y finalmente la personalidad del individuo.

De igual forma, otro bien conocido estudio de las diferencias étnicas del dolor, fue
el conducido por Irving Zola, de nombre Culture and symptoms-an analysis of
patients presenting complaints (1966), realizado en un Hospital de Boston,
Massachusetts. Se entrevistd a 196 pacientes con antecedentes socioeconémicos
bajos, con edades entre 18 y 50 afos, con antecedente catdlico italiano, catélico
irrandés o protestante anglosajon. Zola emple6é una entrevista abierta con los

pacientes y familiares.

A lo largo del estudio se encontr6 que los pacientes irlandeses de clase baja
tienden a negar muchos aspectos de su situacibn como enfermo, por ejemplo
niegan la presencia del dolor o cualquier efecto de su enfermedad. Los italianos no
especifican la localizacion de sus sintomas y expresan que su dolor es la parte
mas importante de su desorden o enfermedad. Asi mismo se mostraron
dramaticos y vocales en decir como sus sintomas interfieren en sus actividades
cotidianas. El grupo de pacientes anglosajones fue similar a las respuestas y
comportamiento del grupo de pacientes irlandeses. Con ello, Zola dirige y muestra

el resultado de la variacién intraétnica en la experiencia del dolor informado.
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Subsecuentemente, Carl L. von Baeyer y su equipo de colaboradores en Canada
realizaron un estudio titulado Consequences of nonverbal expression of pain:
patient distress and observer concern (1984), donde a través de dos estudios
examinaron los efectos de las expresividades del dolor no verbales. En el estudio
numero uno participaron 44 estudiantes de enfermeria, los cuales tuvieron que
determinar el nivel de afliccion y dolor de los pacientes de acuerdo a sus
expresiones no verbales. En el segundo estudio 88 estudiantes de psicologia
exploraron los efectos de expresividad no verbal en la interaccién con los sujetos,
especificamente en estipular las recomendaciones para el cuidado del paciente
por el equipo médico. Se utilizé tres videocintas donde se apreciaba una entrevista

meédico-paciente mostrando diferentes niveles de expresividad de dolor no verbal.

Los resultados que se obtuvieron tanto en el estudio uno y dos fueron que un nivel
alto de expresividad no verbal produjo evaluaciones altas del estado afectivo del
paciente y preocupacion por el observador que un nivel mas bajo de expresividad
no verbal. No obstante, en el estudio uno la expresividad no verbal no influyé en el
apoyo y en las recomendaciones de tomar cuidado, a diferencia del caso dos.
Situacion que se presenta, segun el articulo, porque los enfermeros son
entrenados a ser mas objetivos en sus observaciones y responder a las molestias
del paciente. Un resultado mas reveld que la expresion del dolor no verbal no
afecto en los observadores en su clasificacion para determinar la severidad del

dolor que mostraban los pacientes.

Baeyer refiere que estos resultados sugieren, “primero que el comportamiento del
dolor no verbal comunica informacién acerca del estado afectivo del paciente del
dolor; y segundo que este mismo comportamiento influye en la respuesta afectiva
que establece el observador hacia el paciente” (Baeyer et al, 1984: 1323). Por
tanto, el comportamiento del dolor no verbal del paciente influye en la percepcién
de los sujetos que los observan respecto a su afliccion emocional, cuidado vy

preocupacion por su condicion.
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En suma, se aprecia que un paciente expresivo es percibido como un paciente
afligido y no estoico ante el dolor. Aunado a ello evoca mayor preocupacion vy
cuidado por otros, lo que puede reforzar la queja del dolor y mantener el papel de

enfermo del paciente.

Un estudio similar fue el desarrollado por Linda LeResche y Samuel F. Doworkin
de nombre Facial expression accompanying pain (1984) en Estados Unidos de
Ameérica. Es un estudio que revisa la investigacion tedrica y practica respecto a la
expresion facial del dolor. Dentro de las conclusiones, el repaso tedrico del
estudio sugiere que el comportamiento no verbal puede proveer informacién
exacta sobre estados o niveles del dolor y a aumentar el reporte médico mismo,
siendo una fuente de medidas exactas del dolor cuando hay ausencia de un
reporte verbal. Por su lado, el repaso de investigacidén practica indica que existen
distintas expresiones faciales que acompafan con regularidad experiencias
dolorosas, estas expresiones suceden tanto en infantes como en adultos, al

menos en culturas occidentales.

Afirma LeResche y Doworkin “los comportamientos no verbales, incluidas las
expresiones faciales, son una facil fuente accesible de informacioén sobre el dolor
para los clinicos; y pueden ser observadas sin un equipo especial” (LeResche y
Doworkin, 1984: 1325). Ello nos refiere que tal comportamiento es de suma
importancia, sobre todo para aquellas personas que la expresion vy
comportamiento no verbal resulta ser la unica fuente de informacion disponible al
clinico (ej. nifios, personas con problemas de comunicacion verbal, individuos con
problemas mentales, a aquellos que por razones personales, sociales o culturales

no reportan verbalmente el dolor).

Por otro lado, James A. Lipton y Joseph J. Marbach en Ethnicity and the pain
experience (1984) examinan las diferencias interétnicas y similitudes en la
experiencia del dolor en cinco grupos étnicos (negros, irlandeses, italianos, judios
y puertorriquefios). Se aplicé una entrevista con 35 escalas o rubros para medir la

experiencia del dolor de los pacientes. La poblacion para el estudio fue de 250
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pacientes distribuida proporcionalmente en cada uno de los cinco distintos grupos,
vistos en una clinica de dolor facial localizada en un gran hospital metropolitano de
Estados Unidos de América. Dentro de los resultados obtenidos resalta que los
pacientes negros fueron significativamente mas escépticos acerca del cuidado
médico y de la habilidad de ellos para aliviar el dolor, a diferencia del resto de los
pacientes. Sin embargo los pacientes puertorriquefios resultaron ser menos
instruidos en materia de salud, que de todo el resto de pacientes. Aunado a ello
los irlandeses fueron mas estoicos y relataron tener menos aflicciéon ante la
presencia de dolor, que los pacientes italianos, judios, puertorriquefios y negros
que demostraron mayor afliccion y expresividad. Empero los pacientes negros

fueron menos afligidos que pacientes puertorriquefios.

En lo referente a la descripcion del dolor, los cinco grupos fueron similares en sus
respuestas (apreciar al dolor como una sensacion ardiente). De igual forma
coincidieron en la ubicacion precisa de su dolor. Sin embargo hubo diferencias al
momento de describirlo, por ejemplo los pacientes negros, irlandeses, italianos y
judios fueron mas precisos en describir su dolor e intensidad a diferencia de los
pacientes puertorriqueiios quienes eran menos precisos y claros en su
descripcion. Cabe resaltar que los cinco grupos admitieron preocupaciéon acerca
del dolor de la cara y convinieron que era un aviso de que algo estaba mal,
aunque no se preocupaban de saber el diagndstico sino en aliviar unicamente el

dolor que presentaban.

Finalmente, los pacientes puertorriquefios suelen perder el control cuando se
encuentran en presencia de familiares o de su circulo social. Al respecto los
pacientes irlandeses, italianos, negros y judios suelen tratar de esconder su dolor

cuando estan en presencia de algun familiar o amigo.

Paralelamente, Carolyn Sargent en su estudio Between death and shame:
dimensions of pain in bariba culture (1984) analiza la conceptualizacién del dolor
en el bariba de Benin (Nigeria), indicando que su respuesta al dolor es de

estoicismo y se considera intrinseca a la identidad bariba. Es asi que las
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caracteristicas del proceso de socializacion, particularmente la circuncision y la
clitoridoctomia, son sefales de honor y valor, siendo estas la base para la
perspectiva bariba hacia el dolor. Se realizaron entrevistas a 120 mujeres de edad
reproductiva en Pehunko respecto a su comportamiento durante la labor de parto;
se utilizo la técnica de observacion en clinicas de partos y casa; se converso con
18 parteras indigenas y con 15 informantes (cirujano, obstetra, veterinario,
carpintero, maestro, obrero, comerciantes, amas de casa, enfermeras-parteras y
un curandero bariba). Dentro de los resultados obtenidos se encontré que para un
bariba mostrar dolor, indica una falta de valor y cobardia, esto en la tradicion
bariba, es la esencia de la verguenza y antes de que un bariba viva con verglienza
es mejor matarse el mismo. Las mujeres en la labor de parto muestran aguante sin
ninguna expresion de molestia o dolor. Cabe sefalar que de no mostrar la
respuesta o el comportamiento que se espera y el que se considera correcto, el
bariba tendra que experimentar la ruptura de las relaciones sociales con su grupo.
En la cultura bariba el no mostrar o discutir el dolor transforma el tépico del dolor al
plano de valores claves respecto al valor, honor y vergienza, mismos que son

sefialados como dimensiones pertenecientes a la etnicidad bariba.

Sargent concluye diciendo el dolor, representa un paradigma del poder del
hombre, expresado en el reino social a través de la guerra y la caza; y en el poder
de la mujer, lo manifiesta en el parto. La enfermedad puede ser vista como una
potencial para provocar un comportamiento vergonzoso, al no resistir el dolor que
produzca, pero también podria reforzar la identidad étnica via a las respuestas

individuales a el dolor en esta categoria de experiencia (Sargent, 1984: 1304).

En estudios mas recientes, Pascal Cathébras, en su articulo Douleur et cultures:
au dela des stéreotypes (1993-94), muestra categéricamente los hallazgos de la
antropologia acerca de las diferencias en el comportamiento y las actitudes hacia

el dolor segun los grupos étnicos y las clases sociales.
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En el estudio se pone en evidencia que la tendencia a la diferenciacion étnica
tienden a disminuirse en los grupos migrantes cuando éstos entran en contacto
por un tiempo considerable con la sociedad a la que se incorporan (en el caso del
estudio fue con poblacion estadounidense). Este fenobmeno se ejemplifica en
estudios sobre la percepcion del dolor con grupos de mujeres migrantes a quienes
se les practica la episiotomia después del parto y en extracciones dentarias en
diferentes grupos étnicos, negros, puertorriquefios y blancos. No obstante el autor
especifica la importancia de conocer mediante la investigacion antropoldgica el
contexto psico-socio-cultural, mas que la pertenencia a un determinado grupo

étnico.

Por otra parte, Byron J. Good en su trabajo A body in pain- the making of a world
of chronic pain (1994)°, exhibe una historia de vida de un paciente de 28 afios de
edad con dolor crénico, su diagnéstico es una lesibn en la articulacion
temporomandibular. La entrevista dur6 cuatro horas. La historia se dividié en tres
partes: el origen mitico y la historia del dolor (narrativa); la formacién de un mundo
del dolor (la fenomenologia); y la lucha por un nombre (la simbolizacién). Dentro
de las conclusiones a la que el autor llega, es que los pacientes con dolor crénico
son incapaces de simplemente vivir a través de su cuerpo en el mundo de vida
diaria, les es imposible describir el dolor verbalmente, haciendo con ello aficos el
lenguaje y por tanto “destruyendo un mundo”. Sufren el dolor crénico en una
soledad relativa mientras valerosamente encuentran otro medio para la expresion

misma, ya sea a un nivel artistico, profesional o personal.

Para 1994, Linda C. Garro, en su estudio Chronic illnes and the construction of
narratives, en Estados Unidos de América, hace énfasis en el estrés psicosocial
como causa del dolor cronico, describiendo las actitudes de los pacientes ante el
diagndstico de dolor de origen psicosomatico, quienes no aceptan el tratamiento
propuesto y deciden recurrir a otras alternativas de diagndstico. Dicho estudio se

basa en las historias de vida alrededor de la enfermedad de 32 pacientes con

® No sé menciona en el articulo con exactitud el lugar dénde se realizé la investigacion, debido a
que se respeta el principio de confidencialidad al no revelar los datos de identificaciéon del paciente.
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disfuncién temporomandibular, de los cuales eran 27 mujeres y 5 hombres. Los
resultados giran en torno a que los pacientes, a partir de conocer y saber su
enfermedad crénica replantean sus proyectos de vida presentes y futuros,
incluyendo todos sus planes y expectativas. Cambian su relacion con su cuerpo.
Sefala, Garro, que cada uno de los individuos responden a las restricciones y

demandas del cuerpo de manera distinta.

Con tales observaciones se concluye en el estudio que el dolor tiene profundas
implicaciones positivas en los pacientes, puesto que las la da la oportunidad de
cambiar su modo de vida y replantearse nuevas prioridades en ella. Ademas de

que les da la opcidn de modificar su forma de ver el mundo.

Asimismo, en Work as a haven from pain (1994) Mary-Jo Del Vecchio Good,
explora las representaciones de la experiencia dolorosa con relacion al trabajo.
Para ello Del Vecchio Good caracteriza el tema en tres apartados: el trabajo como
un refugio de el dolor y la pérdida; el trabajo como un campo para la realizacion
misma y el funcionamiento efectivo; y el trabajo como un vehiculo para el control
sobre la intrusividad y la diaria interrupcion de el dolor. El estudio parte del
argumento que el trabajo pudiera ser percibido a veces por los dolientes como un
paliativo, analgésico, una manera de escapar de el dolor, de mantener la eficacia y

lograr la realizacion a pesar de el dolor cronico que experimentan.

El estudio lo llevé a cabo con dos mujeres, en Estados Unidos de América, que
padecian dolor crénico, con edades alrededor de los 60 afios, quienes estaban en
una posicion profesional altamente responsable, dedicandose a organizaciones en
los servicios para otros. Se les realizd cuatro sesiones de entrevistas en un
periodo de 15 meses, donde se indago sobre las concepciones del trabajo en la
cultura norteamericana y la relacién salud-enfermedad en la vida laboral. En
ambos casos, el trabajo es una forma de amortiguar el dolor crénico, aun cuan
toman de ocho a doce analgésicos diariamente para aliviar su dolor. Para ellas la
actividad laboral que efectuan es la parte central en su vida.
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Mary-Jo Del Vecchio sefiala que el trabajo a menudo puede ser un proceso activo
de creacion del significado y de la constitucion misma de la dimensién del dolor.
Estos ejemplos reflejan la complejidad del dolor en el mundo privado y publico. En
ambos casos las pérdidas y el abandono de sus seres queridos son causas para
refugiarse en el trabajo considerandolo como un deber ciudadano, un bien comun
y una expresion de su identidad norteamericana. El trabajo finalmente se vive

como un lugar para transformarse a si mismo y refugiarse del dolor.

Paul E. Brodwin realiza un estudio del lenguaje metaférico del dolor cronico en el
articulo Symptoms and social performances: the case of Diane Reden (1994),
donde refiere que la persona elige y decide qué expresiones usar y como las viste

para revelar su dolor, en lo concerniente al sufrimiento corporal.

Analiza el caso de Diane Reden, una mujer de 28 afnos de edad, soltera, con
relaciones sociales limitadas al entorno familiar y comunitario, se desempefia
laboralmente como secretaria de una pequefa compaiiia, actividad que no la
satisface por el ambiente laboral y la relacion con su jefe. No padece ninguna
enfermedad, sin embargo sufre de dolor. Brodwin considera que ella localiza sus
problemas en su cuerpo que es un espejo de una severa condenacion a su

inconformidad social, a su insatisfaccion como hija y como empleada.

El autor subraya que las metaforas y representaciones del dolor se llevan a cabo
en un lugar y un tiempo determinados, en donde el drama teatral, el juego de la
representacion, termina cuando se recupera la salud, por incapacidad o por
muerte. El leguaje verbal y no verbal del dolor son un tipo de comunicacion que se

establece entre el doliente y su receptor.

Especificamente en el caso de México, dentro de los estudios en torno al tema del
dolor crénico destacan los de Anabella Barragan, en su tesis de maestria
denominada Las mudltiples representaciones del dolor. Representaciones y
practicas sobre el dolor crénico en un grupo de pacientes y un grupo de médicos
algologos (1999), quien llevd a cabo una investigacion antropolégica en la Clinica

del Dolor del Hospital General de México. En este trabajo se demostraron las
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multiples condicionantes de la experiencia dolorosa, la diversidad de respuestas a
la problematica y las contradicciones, semejanzas y diferencias de las
representaciones entre los distintos participantes en el estudio. De igual forma se
destacan sus estudios elaborados en los anos 2001, 2002 y 2003 sobre la
antropologia del dolor, asi como su tesis doctoral La experiencia del dolor cronico
(2005) donde se exploro la experiencia de la enfermedad a partir del estudio
etnografico de un grupo de pacientes con dolor crénico, sus médicos y familiares
en la Clinica del Dolor y Cuidados Paliativos del Hospital General de México con el
afan de contribuir a la explicacion y comprension de la enfermedad y su

resignificacion cultural y social.

Una de las investigaciones actuales, es la desarrollada por Juan Pedro Alonso
(2000), quien exploré las experiencias subjetivas del dolor y el tratamiento desde
la perspectiva de los pacientes atendidos en un servicio de cuidados paliativos, asi
mismo a los profesionales que los atienden. La investigacion se efectué con 20
pacientes y 5 profesionales médicos de la Unidad de Cuidados Paliativos, en un
Hospital Publico de la ciudad de Buenos Aires. Dentro de los resultados, se
destaca que el mal control del dolor es uno de los principales motivos de la llegada
de los pacientes consultados al servicio de cuidados paliativos; la trayectoria de
los pacientes hace evidente la dificultad que estos encuentran en algunas
ocasiones para encontrar respuesta a sus experiencias de dolor, por lo que la
veracidad acerca del dolor descansa en la persona que lo padece. Respecto a los
profesionales médicos sefalan la disposicion a escuchar y propiciar los reportes
de los pacientes sobre sus propios sintomas, asi como brindar informacién
detallada sobre el plan terapéutico, las causas y funcionamiento del dolor, y los
efectos secundarios del tratamiento; como parte de su intervencién buscan
promover la autonomia de los pacientes y comprometerlos en el tratamiento, tanto
en la identificacion del dolor como en la administracion y evaluacion del
tratamiento. Por tanto, la investigacién concluye resaltando que el aspecto
problematico en el tratamiento del dolor en cuidados paliativos remite a los limites

del enfoque holista y a la conceptualizacion del “dolor total”.
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Un estudio mas es el desarrollado por Patricia Clark, en su tesis doctoral, titulada
Caracterizacion de la” experiencia del dolor” en los padecimientos reumaticos: una
perspectiva cuali-cuantitativa (2006). El objetivo del trabajo fue describir a través
de la utilizaciéon de los vocablos usados con mayor frecuencia por un grupo de
pacientes con dolor cronico secundario, el dominio cultural semantico del dolor y
su posible relacion con medidas de evaluacion del dolor. El estudio se realizé en
tres etapas de tal forma que se abordaron los objetivos planteados con pacientes
del Hospital General de México. En la investigacion se construyé un modelo
coherente y complementario de la experiencia del dolor de los pacientes
entrevistados y se establecieron dimensiones del dolor definidas a partir de la
conceptualizacién y lenguaje de los propios pacientes y no del investigador, siendo

este un gran aporte del trabajo a la literatura de la experiencia dolorosa.

Recientemente, se ha realizado el estudio, como tesis doctoral, Sistemas de
atencion a la salud: la atencion biomédica y el cuidado familiar en el caso del
Cancer cérvico uterino en Yucatan, México (2013), por Lorely Miranda. Este
trabajo propone adentrarse a la experiencia de la enfermedad y las formas del
cuidado dentro de la unidad de atencion que constituye la familia. Del mismo modo
se recupera las formas de la atencion al CaCu por parte del sistema biomédico;
todo esto con el fin de comprender como se relacionan dichos sistemas y qué
consecuencias tienen dichas relaciones en la atencién del CaCu. La investigacion
contd con la participacién de cinco mujeres y sus familias, tres de ellas iniciaron
sus tratamientos durante la realizacion de este trabajo y dos habian finalizado el
mismo un afno antes. Quienes iniciaban su tratamiento fueron contactadas en el
Centro Anticanceroso de Yucatan (CA), ubicado en la ciudad de Mérida. Las dos
que ya habian terminado su tratamiento fueron contactadas en la Clinica de
Displasias de Valladolid. Se concluye que en el caso del CaCu en Yucatan, los
elementos que componen el sistema de atencién a dicha enfermedad son el
sistema biomédico — publico y privado-, el sistema de cuidado familiar y el sistema
de la medicina tradicional. Este ultimo, si bien aparece en la trayectoria de

atencion de las mujeres y sus familias, no fue analizado en dicha investigacién. El

28



sistema de cuidado familiar en el Yucatdan maya y rural esta directamente
relacionado con elementos identitarios de este espacio y esta cultura. Frente a la
enfermedad el cuidado se manifiesta como un continuum de acciones, ejecutadas
por todos los miembros de la familia y dirigidas por la mujer de mayor edad
(suegra) cuando esto es posible, dirigidas a mantener la dignidad de la mujer

enferma y el funcionamiento de la familia.

Estos ejemplos paradigmaticos examinados en la revisidn bibliografica sirven
como introduccién para afirmar que la experiencia del dolor, es propia de la
condicion humana y al mismo tiempo es singular, nadie reacciona frente al dolor
de la misma forma. Cada individuo responde de una manera diferente a una
herida 0 a una afeccion, aunque éstas sean idénticas. El umbral de sensibilidad es
diferente. Ello se debe a que la experiencia en su conjunto, es decir la vision,
percepcion, la concepcion y la actitud frente al dolor es aprendida y condicionada
por el contexto sociohistérico que instituye las pautas culturales que conciernen a
la manifestacion y expresion de dicha sensacion tan profunda, personal y

subjetiva, ejemplificada por este dolor.

El hecho de que la percepcion, concepcidon y manifestacion del dolor se aprenda
de contextos socioculturales especificos remite a la idea que la significacion del
dolor es determinada por lazos de pertenencia e identidad a un grupo étnico
determinado, por el nivel de educacion seglar, por las actividades laborales que se
desempefien, por la educaciéon familiar, social y cultural, experiencias personales
vividas que se plasman en las variaciones de afrontar y enfrentar un
acontecimiento doloroso. Aunado a ello no se puede dejar de reconocer la
importancia de las explicaciones biomédicas, es decir los aspectos fisioldgicos,

psicoldgicos de la propia enfermedad que influyen en la experiencia dolorosa.

Por otra parte, las investigaciones exploradas y apuntadas en este apartado nos
demuestran que la enfermedad y el dolor tienen su lenguaje propio, integrado por
expresiones no verbales y verbales, principalmente haciendo uso de metaforas

que indudablemente corresponden al imaginario social y cultural inmediato del
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individuo. De igual forma la tolerancia de la persona a su cuadro doloroso
dependera del significado que se tenga sobre su origen y aparicion; asimismo el
dolor se vive y se expresa de manera distinta de acuerdo al escenario y a la
audiencia donde se ubique el individuo doliente, es decir no se experimenta de

igual forma en el espacio publico que en el privado.
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JUSTIFICACION

La enfermedad, como evento bioldgico que implica anormalidades en la estructura
y funciéon de érganos y sistemas del cuerpo donde hay una continuidad entre el
agente causal, la lesidn anatomopatoldgica y las manifestaciones clinicas, es
también un constructo de la sociedad que surge de la cultura de acuerdo a los
medios que se tiene y que lo denomina de esa forma. Es una experiencia en si
misma, lo que implica que esta conformada por factores sociales y culturales que
dirigen o rigen la percepcién, la vivencia, la concepcion, la explicacién y el
afrontamiento de dicha experiencia desagradable. Es por tanto, un artefacto

cultural.

En un proceso de enfermedad cronica-degenerativa, como es el caso de los
distintos canceres, el dolor es un sintoma que tiene una elevada importancia,
sobre todo en las etapas mas avanzadas de la enfermedad. De igual forma, el
dolor, como experiencia humana, no es un simple hecho fisioldgico, sino también
€s una experiencia altamente simbdlica, que se vive en el cuerpo como un hecho
mediado por la cultura. Es un fendbmeno multicausal, resultado de la interaccion de
factores psicolégicos, biolégicos y socioculturales que afecta, en la mayoria de los
casos, la vida cotidiana del sujeto que se enfrenta y padece un cuadro doloroso
cronico, como puede ser el de causa neoplasica, trastocando su entorno personal,

familiar, econémico, social y cultural.

Con tales explicaciones, es necesario explorar y analizar la experiencia del cancer
y el dolor de causa neoplasica, para ello se decidié indagar la manera de vivir,
percibir y enfrentar su proceso oncolégico y doloroso en dos grupos de pacientes:
indigenas y no indigenas, que son atendidos en el Institufo Nacional de
Cancerologia (INCan), diagnosticados con diversos canceres y diferentes grados
de dolencia, incluso aquellos que aun no experimentan dolor, pero muestran
miedo a éste. Como se habia mencionado anteriormente, los canceres son
enfermedades cronico- degenerativas que se caracterizan por la multiplicacion y

crecimiento descontrolado de células anormales en el organismo, las cuales en
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ultima instancia se diseminan por todo el cuerpo, interfiriendo en la funcién de los
tejidos y de los 6rganos sanos, son los principales agentes causantes de muertes
a nivel mundial. Constituyen un problema importante y principal de salud publica
en nuestro pais. Asi mismo, el dolor es un sintoma que tiene una elevada
prevalencia en pacientes con cancer, y aun mas en cancer avanzado. Sin
embargo, normalmente es dificil evaluar detalladamente el dolor asociado a
cancer en los pacientes, pues se debe definir las caracteristicas del dolor,
esclarecer la relacion entre el dolor y el neoplasma, clasificar tanto los sindromes
dolorosos como los mecanismos que probablemente causan el dolor. Dicha
informacion puede tener importantes aplicaciones clinicas para detectar la
progresion de la enfermedad y sugerir otros estudios y medidas terapéuticas
especificas, sin embargo no recupera del todo la experiencia dolorosa neoplasica.
En los servicios clinicos principalmente tratan de recuperar dicha informacion
mediante cuestionarios o escalas validadas del dolor de causa neoplasica. Las
cuales, en muchas ocasiones, no recuperan la informacion suficiente para conocer

de forma general la vivencia del dolor en los pacientes oncolégicos.

Por la magnitud de la enfermedad y el dolor mismo, nos interesa conocer la red de
significados que este grupo de pacientes tiene respecto a su experiencia
oncologica y dolorosa, indagando el caracter y las implicaciones que estas tienen

en él.

Ante tal problematica la pregunta de investigacion principal que se plantea y en la

que gira totalmente el estudio es:

¢, Coémo viven, perciben y enfrentan los pacientes indigenas y no
indigenas, atendidos en el Instituto Nacional de Cancerologia

(INCan), su experiencia oncolégica y dolorosa?

¢, Qué implicaciones tiene para el paciente indigena y no indigena,
atendido en el Instituto Nacional de Cancerologia (INCan), la manera
en que viven, perciben y enfrentan su experiencia oncolégica y

dolorosa?
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Los aportes o beneficios de la presente investigacion giran en torno a lograr
aproximarnos a las formas simbodlicas interiorizadas, de este grupo de pacientes,
que involucran los modos de comportamiento, las practicas sociales, creencias,
esquemas subjetivos de percepcidn, de valoracion del cancer y del dolor de causa
neoplasica que experimentan. Aunado a ello, el estudio contribuye a la
interpretacion de un problema de salud (cancer) y de la experiencia humana del
dolor, causado por la enfermedad, bajo la perspectiva antropolégica, tomando en
cuenta su construccion sociocultural, basada en su fundamento organico. Un
aporte mas que ofrece esta investigacién esta fundamentalmente orientado a
generar conocimiento cientifico de las formas interiorizadas de la cultura de los
actores sociales (indigenas y no indigenas) respecto a su experiencia oncologica y

dolorosa, a partir de su construccion sociocultural.

Con base en ello sera posible la comprension del fendmeno estudiado y de sus
multiples vivencias y percepciones, asi como sus representaciones, de tal manera
que esto se refleje en beneficio a los pacientes con un tratamiento integral que
debe ofrecer el equipo de salud, lo que indudablemente permitira cumplir con los
objetivos institucionales de ofrecer atencion de calidad y de calidez para las

personas con una enfermedad oncoldgica y el dolor provocado por la misma.
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CaPiTULO |
LINEAMIENTOS METODOLOGICOS
En el capitulo se enuncian los lineamientos metodolégicos que dirigen el estudio,
dandole coherencia y sentido al mismo, nos referimos al objetivo general, objetivos
especificos, hipotesis, metodologia empleada y las técnicas e instrumentos
utilizados en la fase documental y de campo. De igual forma se contextualiza el
lugar donde se efectud el trabajo de campo, el Instituto Nacional de Cancerologia
(INCan), senalando sus caracteristicas generales, la ubicacion geografica y los
servicios en general que ofrece en su area de Consulta Externa, lugar donde se
realizd la primera fase de trabajo de campo. Asi mismo se describe el numero de
personas con enfermedad oncoldgica que integraron la muestra y el proceso de

recoleccion y analisis de la informacion obtenida.

1.1 OBJETIVO GENERAL

Contrastar los modos de vivir, percibir y enfrentar, la experiencia del cancer y del

dolor de causa neoplasica, de los pacientes oncoldgicos indigenas y no indigenas,

atendidos en el Instituto Nacional de Cancerologia (INCan).

1.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

1) Conocer el conjunto de creencias, actitudes y practicas que establece los
pacientes indigenas y no indigenas con cancer, atendidos en el INCan, en lo

relacionado a su enfermedad y el dolor que experimentan a causa de ésta.
2) Indagar el caracter de los modos de vivir, percibir y enfrentar de los pacientes

indigenas y no indigenas oncoldgicos atendidos en el INCan, respecto a su
experiencia de cancer y dolor de causa neoplasica.
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3) Examinar la concepcioén particular sobre la naturaleza de la enfermedad y el
dolor de causa neoplasica que tienen los pacientes indigenas y no indigenas

oncolodgicos atendidos en el INCan.

4) Identificar los comportamientos, valores y actitudes de los pacientes indigenas
y no indigenas ante los significados vida-muerte, enfermedad, dolor y como
afectan su respuesta al proceso y tratamiento del cancer y su dolor de causa

neoplasica.

1.3 HIPOTESIS

1) La experiencia oncolégica y dolorosa de los pacientes indigenas y no
indigenas atendidos en el INCan se construye a partir del conjunto de
conocimientos elaborados y transmitidos como formas interiorizadas de su

cultura sobre un proceso fisioldgico y su combinacion con el aspecto cultural.

2) El caracter que tiene el conjunto de los modos de vivir, percibir y enfrentar los
pacientes oncoldgicos indigenas y no indigenas atendidos en el INCan
respecto a su experiencia oncologica y dolorosa es ambivalente, se conjuga

elementos de la biomedicina con los de su cultura.

3) Las implicaciones que tiene para el paciente indigena y no indigena la manera
en que vive, percibe y enfrenta su experiencia oncolégica y dolorosa se
relacionan con la concepcidén particular que se establezca sobre el proceso
enfermedad-dolor, las actitudes, comportamientos y valores ante los

significados vida-muerte y su respuesta al tratamiento del cancer y el dolor.

1.4 METODOLOGIA. TECNICAS E INSTRUMENTOS

Es una investigacion exploratoria/descriptiva debido a que el objetivo a examinar
en dicho estudio no ha sido abordado con anterioridad. Ello se afirma porque la

revision de la literatura reveld6 que no existe ninguna guia de investigacion
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relacionada con el problema de estudio. De igual forma es observacional porque
se establece un contacto directo con las personas entrevistadas a través de una
serie de técnicas e instrumentos; transversal ya que recolecta datos en un periodo
especifico, en un tiempo unico. Asimismo es una investigacién no experimental ya
que se observa el fendbmeno a estudiar en su contexto natural. Se emplea el

meétodo etnografico, con sus técnicas cualitativas e instrumentos propios.

Por otra parte, la investigacion es de enfoque cualitativo donde se rescata el
aspecto subjetivo de la experiencia del cancer y del dolor de causa neoplasica por
medio de entrevistas con profundidad sobre los modos de vivir, percibir y enfrentar
dichas experiencias en la poblacién indigena y no indigena. Se utiliza la entrevista
para analizar la dimension social y cultural de los pacientes con diagnostico
oncolégico en sus diferentes tipologias y estadios, que reciben su tratamiento en
el Instituto Nacional de Cancerologia (INCan). Es necesario precisar que el Comité
Cientifico y de Etica en Investigacién del INCan, tienen conocimiento de dicho

estudio.

La muestra es cualitativa no probabilistica, especificamente el tipo de casos
tipicos. Estas se componen de individuos, sistemas u organizaciones que poseen
claramente las situaciones que se analizan o estudian (Sampieri, et al, 2003:330).
Para efectos del estudio, la muestra estuvo integrada por 50 pacientes (42
pacientes no indigenas y 8 pacientes indigenas®; 42 mujeres y 8 hombres tanto
de adscripcion cultural indigena y no indigena) de los cuales se registraron y
observaron datos importantes que ayudaron a establecer conclusiones benéficas
para el desarrollo del estudio; de estos 50 pacientes se mostraron 16 casos ya de
forma mas amplia en la investigacién (8 de adscripcion cultural no indigena y 8 de
adscripcion cultural indigena; 4 hombres de edad media y mayor respectivamente

asi como 4 mujeres con los mismos parametros de edad tanto indigenas como no

® Cabe sefalar que los pacientes indigenas son referidos por diversas Instituciones de Salud
(Hospitales Generales y Centros de Salud de sus localidades) al Instituto Nacional de
Cancerologia, trasladandose de sus lugares de origen a la Ciudad de México, donde se ubica
geograficamente dicho Instituto. Es importante mencionar que al no funcionar su primer tratamiento
con terapeutas tradicionales, acuden al sistema de salud biomédico.
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indigenas). A continuacion se presenta la caracterizacién de cada uno de los
casos que se muestran en el desarrollo de los apartados. Se considera que dichos
casos ejemplifican al resto de la muestra, debido a que presentan informacién
relevante y significativa que se asemeja a lo relatado por la poblacién total

entrevistada.

Entrevistados con adscripcion cultural no indigena

1. Patricia

Mujer de 24 anos de edad, catdlica, econdmicamente inactiva (previo a la
enfermedad laboraba como apoyo administrativo en una empresa privada),
originaria y residente del Distrito Federal. Con instruccion educativa a nivel medio
superior incompleto. Forma parte de una familia uniparental extensa (madre con
dos hijas que viven con la familia de origen, solo padres), incompleta, organizada,
tradicional, funcional y urbana en etapa de los hijos de acuerdo al ciclo vital de la
familia, en donde la figura materna (paciente) asume el rol de jefe de familia y

proveedor econdmico.

El subsistema fraternal lo constituyen dos miembros (mujeres) de 5 y 2 afios de
edad. El subsistema familiar reside en una vivienda rentada que dispone de todos

los servicios publicos y domiciliarios.

La cuidadora primaria es designada de manera voluntaria (madre de la
entrevistada). Las redes de apoyo con las que cuenta la paciente son a nivel grupo
primario, principalmente. Mismos que han cubierto los gastos de la atencion

meédica previa en el Hospital General Dr. Manuel Gea Gonzalez.

Patricia inicia su problema de salud en enero de 2009 con la presencia de
molestias en su seno izquierdo. De manera progresiva contindan las molestias,
hasta la identificacion de un ndédulo en su mama, por lo que acude al Hospital

General, y después de todos los estudios de laboratorio, gabinete e
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histopatolégicos es referida al Instituto Nacional de Cancerologia (INCan) donde

inicia tratamiento con nivel socioeconomico (NSE) K.

2. Pablo

Hombre de 30 afios de edad, catdlico, econdmicamente inactivo (previo a la
enfermedad laboraba como cajero en un negocio de ropa, percibiendo ingresos
minimos), originario y residente del Estado de México. Con instruccion educativa a
nivel medio superior incompleto. Forma parte de una familia de pareja (hombre y
mujer juntos sin hijos), completa, organizada, tradicional, funcional y urbana en
etapa de encuentro de acuerdo al ciclo vital de la familia, en donde la figura del

esposo (paciente) asume el rol de jefe de familia y proveedor econémico.

El subsistema conyugal lo compone la esposa (cuidadora primaria) y el esposo
(paciente). El subsistema familiar reside en un cuarto rentado edificado a base de

ladrillo y concreto, dispone de todos los servicios publicos y domiciliarios.

Las redes de apoyo que tiene el paciente son a nivel grupo primario,
principalmente, sin embargo también disponen de apoyo a nivel grupo secundario

(amigos, vecinos, etc.).

Pablo inicia su problema de salud en febrero de 2009 con la presencia de
molestias en su testiculo derecho al caminar. Posteriormente observa un
incremento de volumen testicular, asi como una sensacién de frio y dureza en su
testiculo, por lo que decide acudir a un médico particular que le realiza estudios de
laboratorio y gabinete, mismo que lo refiere al INCan, iniciando su atencion con
NSE 2.’

" Es importante sefialar que el diagndstico de cancer testicular ingresa al Fondo de Proteccion
contra Gastos Catastréficos a partir del 2010, por lo que todo paciente que ingresé al Instituto
antes de dicho afio continda su atencién con un NSE asignado en su entrevista inicial por el
Departamento de Trabajo Social.
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3. Alma

Mujer de 53 afnos de edad, catdlica, econdmicamente inactiva (previo a la
enfermedad laboraba como apoyo administrativo en una Universidad privada),
originaria de Veracruz y residente en Guadalajara. Con instruccion educativa a
nivel superior (Licenciatura en Ciencias de la Comunicacion). Forma parte de una
familia uniparental (madre viuda con hijos), incompleta, organizada, tradicional,
funcional y urbana en etapa de nido vacio (desprendimiento de los hijos del grupo
primario) de acuerdo al ciclo vital de la familia, donde el hijo mayor de 30 afos

asume el rol de jefe de familia y proveedor econémico principal.

El subsistema fraternal lo constituyen dos miembros (hombres) de 26 y 30 afios de
edad. El subsistema familiar reside en una vivienda propia que dispone de todos

los servicios publicos y domiciliarios.

El cuidador primario es designado de manera voluntaria (hijo menor de la

paciente). Sus redes de apoyo son a nivel grupo primario (familiares).

Alma inicia su problema de salud en febrero de 2010 con molestias en el
estbmago (dolor, inflamacion). Al continuar las molestias, acude a médicos
particulares que inicialmente le dan un diagndstico erroneo, sucediendo lo mismo
con el tratamiento. Seguido de ello, acude nuevamente al sistema biomédico, y
después de la realizacion de los estudios de laboratorio y gabinete se confirma el
diagndstico oncoldgico y es referida al INCan, iniciando su atencion médica con
NSE 3 hasta su deceso en febrero de 2011.

4. Armando

Hombre de 56 de afos de edad, catdlico, econdmicamente inactivo (previo a la
enfermedad laboraba como ayudante general en un comercio), originario y
residente de Puebla. Con instrucciéon educativa a nivel basico (secundaria). Forma
parte de una familia de pareja, completa, organizada, tradicional, funcional y
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urbana en etapa de nido vacio de acuerdo al ciclo vital de la familia, en donde el

esposo (paciente) asume el rol de familia y proveedor econémico.

El subsistema conyugal lo compone la esposa (cuidadora primaria) y el esposo
(paciente). El subsistema familiar reside en una vivienda propia que dispone de
todos los servicios publicos y domiciliarios. Las redes de apoyo del paciente son a
nivel grupo primario. Mismos que han cubierto los gastos efectuados en la

atencion médica previa al INCan.

Armando inicia su problema de salud en febrero de 2010 con molestias y dolor en
el estdmago, acude al médico, se le diagnostica y administra el tratamiento
errbneamente. Posteriormente se agravan los sintomas, por lo que el area médica
decide realizar estudios de laboratorio y gabinete; se refiere al INCan, donde se
confirma el diagndstico y empieza su atencion médica con NSE 2. Actualmente se

encuentra en el servicio de Cuidados Paliativos.

Entrevistados con adscripcion cultural indigena

1. Cristina

Mujer de 84 anos de edad, cristiana, econdmicamente inactiva (se dedica a
labores domésticas), originaria y residente de Hidalgo, de adscripcion cultural
indigena, su lengua materna es Otomi. Con instruccién educativa analfabeta.
Forma parte de una familia de pareja, completa, organizada, tradicional, funcional
y rural en etapa de vejez de acuerdo al ciclo vital de la familia, en donde el esposo
asume el rol de jefe de familia y proveedor econémico principal, aunque los hijos

(hombres) realizan aportaciones econémicas al gasto familiar.

El subsistema conyugal lo compone la esposa (paciente) y el esposo. El
subsistema familiar reside en una vivienda de lamina, dispone de dos servicios

publicos y domiciliarios (agua y luz).
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La cuidadora primaria es designada de manera voluntaria (hija de la paciente). Las

redes de apoyo que tiene la paciente es a nivel grupo primario.

Cristina inicia su problema de salud en febrero de 2009 con dolor en uno de sus
senos, no obstante anteriormente ya habia presentado dolor en la misma zona
corporal, acudiendo con un curandero de su localidad para el alivio del mismo, le
realizan una serie de limpias con hierbas que aminora un poco la intensidad del
sintoma. Posteriormente el dolor aumenta y encuentra un ndédulo en su seno,
afectando la realizacion de sus actividades cotidianas. En este momento, sus hijos
deciden llevarla a la clinica de salud mas cercana de la localidad, le realizan
estudios de laboratorio y la refieren al Hospital de Tulancingo, donde efectuan los
estudios de gabinete y es enviada al INCan para su atencion médica con nivel K

hasta su deceso en abril de 2011.

2. Pedro

Hombre de 28 afos de edad, catdlico, econdmicamente inactivo (previo a la
enfermedad laboraba como jornalero), originario y residente de Puebla, de
adscripcion cultural indigena, su lengua materna es Nahuatl. Con instruccion
educativa basica (primaria). Forma parte de una familia nuclear, completa,
organizada, tradicional, funcional y rural en etapa de los hijos de acuerdo al ciclo
vital de la familia, en donde la figura paterna (paciente) asume el rol de jefe de

familia y proveedor econémico.

El subsistema fraternal lo constituye un miembro (hombre) de 7 anos de edad. El
subsistema familiar reside en una vivienda de lamina y adobe que dispone de dos

servicios publicos y domiciliarios (agua y luz).

La cuidadora primaria es designada de manera voluntaria (esposa del paciente).

Las redes de apoyo del paciente son a nivel grupo primario, principalmente.

Pedro inicia su problema de salud en marzo de 2010 con la identificacion de una

protuberancia en su testiculo, asi como el crecimiento del mismo. Sin embargo no
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acude a ningun sistema de salud. Conforme avanza el tiempo, los sintomas y
signos son mas notorios y molestos, principalmente el dolor que impide al
paciente continuar con sus actividades cotidianas. Es en ese momento que inicia
su atencion, primero asiste con un curandero de su localidad para el alivio del
dolor, mismo que soélo es controlado momentaneamente. El dolor continda y
aumenta su intensidad, por lo que deciden llevarlo con el area médica en el centro
de Puebla, donde le realizan estudios de laboratorio y gabinete, y es referido al

INCan para iniciar tratamiento con un NSE K.

3. Paula

Mujer de 65 anos de edad, catdlica, econdmicamente inactiva (se dedica a labores
domésticas), originaria y residente de Oaxaca, de adscripcion cultural indigena, su
lengua materna es Mixteco. Con instruccion educativa analfabeta. Forma parte de
una familia uniparental (madre viuda con hijos), incompleta, organizada,
tradicional, funcional y rural en etapa de nido vacio de acuerdo al ciclo vital de la
familia, donde la paciente asume el rol de jefe de familia y su nieta de 25 afos de

proveedor econdémico principal.

El subsistema fraternal lo constituyen seis miembros (tres hombres, con los cuales
la paciente no tiene comunicacion desde hace 10 afios), tres miembros (mujeres)
de 58, 51 y 39 anos. El subsistema familiar reside en una vivienda de lamina y

adobe que dispone de dos servicios publicos y domiciliarios (agua y luz).

La cuidadora primaria es designada voluntariamente (hija de 39 afos de edad).
Las redes de apoyo de la paciente son principalmente a nivel grupo primario,

unicamente sus tres hijas.

Paula inicia su problema de salud aproximadamente en el 2007 con dolor
abdominal leve y la sensacion de una “bola” en el estbmago, sin embargo no se
atiende, porque considera que no es nada grave debido a que le permite continuar
con su rutina diaria, hasta julio de 2010 que es referida al INCan por el centro de

salud de su localidad. Ella refiere que inicia con unas ligeras molestias (piquetes)
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en el estbmago, que se van intensificando hasta sentir un dolor que la debilita e
incapacita, en ese momento decide acudir con un curandero de su localidad, él le
sugiere tomar un té de una planta medicinal, no recuerda el nhombre, asi como
emplastos de las hojas de la planta en su estbmago. Este primer tratamiento le
alivia s6lo por un momento; al presentar de nuevo los sintomas, principalmente el
dolor, acude al sistema biomédico (centro de salud), donde tratan de controlarlo y
le sugieren acudir al INCan, iniciando su atencién médica en dicha institucion con
NSE 1.

4. Juan

Hombre de 70 afios de edad, catdlico, econdmicamente inactivo (previo a la
enfermedad trabajaba en el campo), originario y residente de Puebla de
adscripcion cultural indigena, su lengua materna es Nahuatl. Con instruccion
educativa analfabeta. Forma parte de una familia uniparental, incompleta,
organizada, tradicional, funcional y rural en etapa de nido vacio de acuerdo al ciclo
vital de la familia, en donde el paciente asume el rol de jefe de familia y tres de sus

hijos los proveedores econdmicos.

El subsistema fraternal lo constituyen siete hijos (5 hombres de 53, 46, 43, 32 y
29 afnos y 2 mujeres de 51 y 44 anos de edad). El subsistema familiar reside en
una vivienda de lamina y adobe que dispone de dos servicios publicos y

domiciliarios (agua y luz).

La cuidadora primaria es designada voluntariamente (hija de 44 afios de edad).
Las redes de apoyo de la paciente son principalmente a nivel grupo primario,

unicamente tres hijos (1 hijo y 2 hijas).

Juan inicia su problema de salud en febrero de 2010 con dolor en el estébmago,
que se intensifica conforme pasa el tiempo. Empieza sus medidas de atencién con
dos curanderos de su localidad, le realizan limpias, le proporcionan una serie de
infusiones, al no presentar mejoria sus hijos deciden llevarlo al Hospital General

de Puebla donde lo atienden en el control del dolor y lo refieren al INCan para su
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atencion médica con NSE 1; debido a que no tiene una buena respuesta al

tratamiento se convierte en paciente paliativo.

En suma, la investigacion esta integrada por dos fases: la documental y de campo;
en la fase documental se elaboré el marco tedrico-conceptual a partir de la
revision de la literatura concerniente a la tematica abordada, se disefio la guia de
entrevista y se reviso los expedientes médicos electronicos de los pacientes que
integraban la muestra con la finalidad de obtener datos sociodemograficos de los

mismos.

Al respecto, la guia de entrevista se disefid con el apoyo del cuestionario de breve
del dolor (CBD) o el Inventario abreviado del dolor (BPI) (Daut y Cleeland, 1982;
Daut y cols., 1983; Cleeland y cols., 1994; Serlin y cols., 1995; Badia y cols.,
2002). Es un instrumento para medir la intensidad del dolor de causa neoplasica y
su impacto en las actividades de la vida diaria en pacientes con cancer. Es un
cuestionario autoadministrado y de facil comprensién que contiene dos
dimensiones: la intensidad del dolor y el impacto del dolor en las actividades de la
vida del paciente. Actualmente se usa el BPI como método de evaluacion
estandarizada del dolor en pacientes oncologicos, existiendo versiones validadas
en varios idiomas. Aunado a este instrumento se recuperaron la serie de
preguntas que ha establecido Arthur Kleinman (1978) para abordar los problemas

de salud de los pacientes. Se puede consultar en el apartado de anexos.
Por su parte en la fase de campo se efectué dos momentos de trabajo de campo:

1. La primera etapa consistié en la observacion y registro etnografico de los
pacientes en sus entrevistas de primera vez en los servicios de Trabajo
Social de consulta externa del Instituto Nacional de Cancerologia donde fue
posible obtener y registrar informaciéon de 50 pacientes (42 pacientes no
indigenas y 8 pacientes indigenas; 42 mujeres y 8 hombres tanto de

adscripcion cultural indigena y no indigena).
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2. La segunda etapa del trabajo de campo consistié en la aplicacion de la

entrevista con profundidad, a 16 casos (8 de adscripcion cultural no

indigena y 8 de adscripcion cultural indigena; 4 hombres de edad media y

mayor respectivamente asi como 4 mujeres con los mismos parametros de

edad tanto indigenas como no indigenas) con el afan de recuperar las

vivencias, concepciones y percepciones de la experiencia del cancer y del

dolor de causa neoplasica, ademas de la vision e implicacion que tiene para

el paciente su proceso oncoldgico y doloroso.

Cabe sefnalar que las técnicas cualitativas propias de la investigacion etnografica

utilizadas a

lo largo de la investigacion, fueron: entrevista con profundidad,

observacion; y los instrumentos: diario de campo o notas de campo, cuestionario y

guia de entrevista.

Por tanto la investigacion se divide en dos fases:

1. Documental:

a)

Revision de literatura referente al abordaje sociocultural del paciente
con Cancer, Antropologia del Dolor, Antropologia aplicada a la
atencion de los problemas de salud e informacion de la enfermedad

misma.
Elaboracion del marco teérico-conceptual

Disefio de los instrumentos (establecimiento de la guia de

entrevista).

Determinacion de pacientes candidatos a ser incluidos dentro del
estudio, lo que incluye la revision de los expedientes clinicos
electronicos de los distintos servicios de Consulta Externa y de las

bases de datos del Departamento de Trabajo Social.
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2. De campo:

a)

c)

Entrevistas con profundidad. Se aplica la guia de entrevista.
Previamente se realizd la invitacion de participacion directamente a
las personas en sus consultas médicas o en su atencion dentro del
Instituto para concertar la entrevista. De igual forma se efectué una
prueba piloto para reacomodar, si es necesario, la guia de entrevista

disenada.

Trabajo de campo en los diferentes servicios de Consulta Externa del
Departamento de Trabajo Social y en las entrevistas con profundidad
con los pacientes oncologicos de adscripcion cultural indigena y no
indigena, realizadas en las instalaciones del INCan y algunas mas en
los lugares donde permanecian hospedados (albergues) con el

registro etnografico pertinente.

Analisis de la informacién estableciendo categorias de analisis de los

conceptos y significados encontrados.

Redaccion de la tesis sobre los resultados de la investigacion y

socializacion de la misma.

Paralelamente, las técnicas e instrumentos, propios de la investigacion

etnografica, utilizados son:

1. Técnicas:

a)
b)
c)

Entrevista con profundidad
Visita Domiciliaria
Observacion

2. Instrumentos:

a)
b)

Diario de Campo o notas de campo

Informe
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c) Guia de entrevista

Como parte de la investigacion se disenaron algunos criterios de inclusion —

exclusion y algunas consideraciones éticas que a continuacion se presentan:

Criterios de inclusion

= Paciente que reciba tratamiento en el INCAN
» Paciente de adscripcion cultural no indigena
» Paciente de adscripcion cultural indigena

= Ser de nacionalidad mexicana

= Tener diagnostico oncoldgico

= Aceptar entrevista y participacion en la investigacion
Criterios de exclusion

= Ser paciente menor de edad

» Paciente que se encuentre hospitalizado

= Paciente con alguna dificultad para hablar o escuchar

» Paciente en estado fisico critico o imposibilitado para establecer una

conversacion.

Consideraciones éticas

Hablar de ética en la investigacion actualmente constituye un tema que se
considera necesario, si no es que indispensable. Muchas identidades
financiadoras en diversos paises exigen que todo protocolo incluya declaraciones
de proteccion a las personas que participan en el estudio. Por lo que para efectos
de esta investigacion se tuvieron ciertas consideraciones éticas que se pronuncian

a continuacion:

» Para la ejecucion de este protocolo de investigacion, fue imprescindible la

utilizacién de una carta de consentimiento previa informaciéon. Este documento
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tuvo como finalidad que el paciente o el informante conociera los objetivos de
la investigacion, y en base a ello, pueda decidir si consiente o no la realizacion
de la entrevista con profundidad. Sin embargo el investigador presté atencién a
qué tanta informacién sobre el estudio pudo brindar sin que ésta se convirtiera
en un elemento que elimine o atenue la autenticidad, y la sustituyera por lo

socialmente aceptable.

» Elinvestigador, en la aplicacion de la entrevista, mantuvo en todo momento una
actitud respetuosa, seria y cordial, asi como cuidadosa ante la emision de
cualquier juicio de valor o prejuicio sobre el estado fisico, psicologico, social y

econdmico del paciente o del informante.

» La informacién otorgada por el paciente o el informante fue manejada bajo el
principio de confidencialidad, por lo que se evitaron comentarios sobre lo

relatado por el paciente.

= Se hizo del conocimiento del paciente o el informante que los resultados de la
investigacion podrian ser presentados en eventos académicos con la finalidad
de que esto contribuya a la generacion de propuestas para mejorar la calidad y

calidez en la atencién del paciente.

Con los lineamientos metodologicos ya establecidos, se prosigue a delinear el
marco tedrico-conceptual en el que se basa la tesis, donde se visualiza la
construccion sociocultural de la enfermedad, caracterizacion y construccion del
dolor, la descripcion de la enfermedad (canceres), la concepcion simbdlica de la
cultura desde la Antropologia Simbdlica y los postulados e importancia para
explicar el fendmeno de la antropologia aplicada a la atencién de los problemas de

salud. Este abordaje tedrico se manifiesta en seguida.
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CAPIiTULO I

CANCERES: CAUSAS Y CONSECUENCIAS
(MARCO TEORICO-CONCEPTUAL)

En este apartado se establece los lineamientos tedricos que dirigieron la
investigacién, abarcando la construccién del dolor desde un enfoque simbdlico, asi
como la caracterizacion del dolor de causa neoplasica; la explicacién sociocultural
de la enfermedad; de igual forma se desglosa la enfermedad, desde la visidn
biomédica, integrando sus signos y sintomas; y se aborda los postulados de la
Antropologia Simbdlica, asi como la Antropologia aplicada en la atencién de los
problemas de salud. De esta manera se da cuenta del contexto general de la
problematica estudiada, asi como de los conceptos basicos que se desarrollan en
la investigacion y de la visidn tedrica que se ha seleccionado para abordar el

fendmeno de la experiencia oncoldgica y dolorosa.

2.1 CANCERES: CAUSAS Y CONSECUENCIAS

El cancer es una anormalidad caracterizada por alteracion del equilibrio entre la
proliferacion y los mecanismos normales de muerte celular, teniendo como
consecuencia el desarrollo de una clona que puede invadir y destruir los tejidos
adyacentes y diseminarse hacia otros sitios distantes en los que forma nuevas
colonias u ocurre propagacion metastasica. Con frecuencia el cancer conduce a la
muerte del individuo por deterioro de las funciones de los o6rganos vitales
(Cortinas, 2011).

La definicidn literal mas antigua del cancer es la de una excrecencia, bulto o
protuberancia; y el nombre de la enfermedad, del griego karkinos y el latin cancer,
que significa cangrejo, fue inspirado, segun galeno, por el parecido entre las venas
hinchadas de un tumor externo y las patas de un cangrejo; y no, como muchos
creen, porque una enfermedad metastasica se arrastre o se desplace como un

cangrejo (Sontag, 1996:17).
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La existencia de la enfermedad sugiere remitirse a épocas antiguas. Testimonio de
ello son los tumores encontrados en los huesos de fésiles de dinosaurios o en las
momias humanas descubiertas en Egipto y Peru. Su estudio y tratamiento han
sido objeto de gran interés desde épocas remotas en distintas culturas, lo cual ha
quedado asentado en documentos que datan de 2 000 a 1 500 anos a .C., tales
como EL Ramayana de la India o el papiro egipcio Ebers, donde hacen referencia
a la enfermedad; en tanto que su nombre, cancer, se inspird en la observacion de
los tumores de mama que al crecer toman forma de un cangrejo (Cortinas, op.cit.).
Asi mismo, la cirugia y el tratamiento con determinadas sustancias son recursos
adoptados desde hace cientos de afios para combatir esta enfermedad que en
muchos casos es mortal; en el aino 2000 a.C. se practicaba en la India la
extirpacion de los tumores, y alrededor del ano 180 d.C. se inicié el empleo de
unguentos a base de arsénico y plomo para el tratamiento de tumores. Incluso, el
factor de riesgo ambiental en la presencia de cancer fue sugerido desde el siglo
XVIII por estudios realizados en Inglaterra en los limpiadores de chimeneas, en los
que se descubrié una forma rara de tumor que se asoci6 con el contacto continuo
durante afnos con el hollin. Este hallazgo posibilit6 adoptar medidas de prevencion,
identificando y controlando la exposicion a los agentes ambientales capaces de
inducir la enfermedad (cancerigenos). Por otro lado, las indagaciones que revelan
la posible relacién del cancer con trastornos hereditarios datan de hace mas de
100 anos (Cortinas, op.cit.). Este marco de referencia, permite visualizar que las
bases del conocimiento actual sobre el cancer, aun con las incognitas presentes,

fueron instituidas en diferentes épocas y regiones.

En la practica el cancer puede referirse a mas de un centenar de enfermedades
distintas, con epidemiologia, origen, factores de riesgo, patrones de diseminacion,
respuesta al tratamiento y prondsticos diversos. También se visualiza como un
problema de salud publica, ya que causa una enorme pérdida de vidas humanas y
genera altos costos econdémicos. Se han descrito mas de 100 formas distintas de
cancer de acuerdo con el 6rgano o tejido en el que se originan. Es asi que se
ubican, con mayor frecuencia, los carcinomas, que constituyen cerca del 90% de

los canceres; se generan de los epitelios o capas celulares que recubren la
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superficie de nuestro cuerpo. Entre los mas comunes son los que afectan al
pulmon, al intestino grueso, a las mamas y al cuello uterino. Las leucemias y los
linfomas que se producen a partir de las células formadoras de la sangre
(hematopoyéticas) que residen en la médula 6sea y en los tejidos linfaticos; y los
sarcomas, que se originan en el tejido conjuntivo y en las estructuras de soporte,

musculo, nervios, asi como en los vasos sanguineos Y linfaticos (Cortinas, 2011).

No existen manifestaciones tipicas de cancer. Los signos son consecuencia de la
localizacion y volumen del tumor primario, sus efectos a distancia por la presencia
de la enfermedad metastasica o la accion de las sustancias que libera la masa y

que altera la funcién de los érganos distantes (sindromes paraneoplasicos).

Por desgracia, muchos de los tumores localizados son asintomaticos, y en su
mayoria cuando producen manifestaciones, sus repercusiones son de tal magnitud
que limitan la posibilidad de curacion. No se dispone de un tratamiento eficiente
para el control de la mayoria de las neoplasias, en consecuencia, los esfuerzos se
han enfocado en el diagndstico pre-sintomatico de las enfermedades malignas,
incrementando las tasa de supervivencia en tumores como el cancer de cérvix,

cancer de mama, cancer colo-rectal, entre otros.

Factores de riesgo

Los estudios epidemioldgicos han identificado un gran numero de factores de
riesgo o sucesos relacionados a la aparicion del cancer, que con frecuencia no
son la causa directa, sino indicadores de los factores reales. En contraste, los
agentes etiologicos son el origen directo de la enfermedad que conduce a la
aparicion del tumor, proceso al que se le conoce como carcinogénesis u
oncogénesis. Es decir, la génesis del cancer es multifactorial, son multiples las
causas e incluye defectos genéticos, factores ambientales, factores relacionados
con las formas o estilos de vida, y agentes bioldgicos, quimicos o virales,
hereditarios, etc. (Cortinas, 2011)
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Diagnéstico, tratamiento y seguimiento

Una vez que se sospecha de cancer, se confirma el diagndstico mediante el
estudio histopatoldgico (biopsia) con el fin de definir el tratamiento y prondstico,

segun el cuadro clinico y extension de la enfermedad.

Los factores pronédsticos sirven para disefar el esquema de tratamiento, en

conjunto con una atencion individualizada al paciente, los cuales abarcan:

a) Inherentes al tumor (tamafo, localizacion, aspecto, etc.)
b) Circunstanciales al paciente (edad, sexo, etc.)

c) Propias del tratamiento (tipo, dosis, etc.)

El tratamiento oncoldgico tiene como objetivo la curacion o erradicacion de la
afeccion, es decir la recuperacion del estado de salud; sin embargo, cuando la
curacion no es realista, el objetivo es la paliacion, esto es prolongar la
supervivencia del paciente con razonable calidad de vida. La paliacion se entiende
muchas veces como tratar los sintomas presentes o adelantarse a las
complicaciones inminentes; debe procurar la mejor calidad de vida al menor costo

posible.

En términos reales el tratamiento depende de factores atribuibles al médico, como
son sus preferencias terapéuticas, limitaciones en su conocimiento y experiencia,
disponibilidad de recursos técnicos e infraestructura, aunado a la disposicion del

paciente y su medio socio-cultural en el que se desenvuelve.

El plan de seguimiento lo determinan la evolucién natural de la enfermedad, los
factores prondsticos particulares y la probabilidad de recaida, entre otros. Implica
la frecuencia de las citas, los estudios por solicitar y la periodicidad de ambos.
Dentro de los tratamientos mas utilizados son: cirugia, quimioterapia y radioterapia
(Cortinas op.cit.).

De acuerdo a su localizacion en el cuerpo se clasifican en:
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Neoplasias malignas de cabeza y cuello
Neoplasias toracicas

Cancer de la mama

Neoplasias ginecologicas

Neoplasias uroldgicas

Neoplasias de la piel

Sarcomas

Neoplasias hematoldgicas

NN~

2.2 CONSTRUCCION SOCIOCULTURAL DE LA ENFERMEDAD

El proceso de definir la enfermedad y de buscar ayudar en la solucién a la misma,
no soélo es un asunto biomédico, sino esta fuertemente influido por una amplia
gama de factores culturales, sociales y econdmicos (Fitzpatrick, 1990: 13). Con
ello argumentamos que “el modelo biomédico o bioldgico-lesional” de la
enfermedad debe ser complementado totalmente con el “modelo socio-cultural”,
donde se visualiza al hombre en su totalidad en un proceso de enfermedad o
problema de salud. En éste se incluye dimensiones sociales, psicoldgicas,

conductuales y culturales de la enfermedad.

Es asi que autores como Katon y Kleinman (1981), hablan de una perspectiva
biopsicosocial en casos practicos clinicos, de tal forma que ante cualquier
enfermedad se debe explorar los diferentes niveles de explicacion de la situacion,
desde el punto de vista biomédico hasta lo social, incluye la terapéutica desde
estas dos visiones. Asi mismo, Eisenberg y Good (1978) se inclinan por lo que
denominan ciencia social clinica, y esto es que la perspectiva biopsicosocial se
debe alentar por medio de acuerdos institucionales y hacer que los cientificos
sociales y los trabajadores de la salud compartan elementos de capacitacion y

trabajen conjuntamente en la atencién de la salud.

La enfermedad se presenta, de necesidad, dentro de una cultura particular que
conforma e influye fundamentalmente en el modo en que se experimenta la
enfermedad. Las creencias sobre la enfermedad dan forma a las respuestas de los

sintomas, de quien los sufre y cdmo los sufre, todo ello de acuerdo a su contexto
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social y cultural. Por tanto, el modelo socio-cultural ayuda a entender que el
significado cognoscitivo atribuido a estados corporales anormales es conformado
social y culturalmente, y a su vez constituye la experiencia de quien sufre
(Fitzpatrick, 1990: 22). Es decir se conforma un sistema de creencias de una
comunidad en relacion con la salud y la enfermedad. En esencia, las creencias
sobre enfermedad identificadas en una comunidad deben analizarse de acuerdo
con un sistema, en el mismo sentido en que se afirma que las creencias son
elementos interconectados y estructurados de un todo, en vez de ser un conjunto
de elementos sin orden ni concierto que un grupo de gente cree en comun. Asi
que los conceptos de enfermedad, ademas de nombrar otro conjunto de entidades
y causas ajenas a la medicina, también operan como simbolos condesados que se
relacionan con una amplia variedad de experiencias propias de una cultura. Los
conceptos comunes de enfermedad no sélo nombran entidades en el cuerpo,
también son imagenes poderosas asociadas con otros aspectos de la vida
cotidiana. Los conceptos comunes de enfermedad suelen tener vigorosa
significaciéon simbdlica, la cual no se puede expresar convenientemente en
palabras ni por los pacientes ni por informantes, pese a lo cual constituye un
elemento esencial del significado de la experiencia de la enfermedad (Fitzpatrick,
1990: 30). La enfermedad, como ambito de la vida tiene una serie de variaciones
culturales entre sociedades y por tanto de creencias al respecto. Por consiguiente,
la enfermedad son todos los aspectos experienciales de trastorno corporal que
son “conformados por factores culturales que rigen la percepcién, el nombre, y la
explicacion de la experiencia desagradable” (Kleinman, Eisenberg y Good,
1978:252). Ello nos confirma que los conceptos comunes de enfermedad suelen
tener una considerable significacion simbdlica, la cual no se puede expresar de
manera ordinaria por los pacientes, por tanto se tiene que buscar y conocer el

significado de la experiencia de enfermedad que viven.

Es, pues, esencial ocuparse directamente de la tesis de que las ideas de los
pacientes pueden ser de importancia en la practica de la atencién de la salud, y
analizar las evidencias de los beneficios terapéuticos del interés que se tenga en

los conceptos de los pacientes relacionados con problemas de salud. Las
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interpretaciones que los pacientes dan a sus sintomas estan gobernadas por
conceptos e ideas de gran complejidad y variedad. Se necesita dar mas atencion
al modo en que tales ideas influyen sobre la marcha de problemas especificos de
salud. Se deben considerar las interpretaciones que los pacientes dan a sus
problemas de salud para obtener buenos resultados en la practica clinica,
especificamente en el tratamiento de la enfermedad. Por tal razén se debe

incorporar en la practica de la atencién de la salud.

2.3 CARACTERIZACION DEL DOLOR

El dolor aun cuando es un hecho universal en los grupos humanos, se convierte en
una experiencia individual, subjetiva y singular, en el sentido que las practicas,
representaciones y actitudes frente al dolor dependeran del acervo sociocultural de
cada doliente que en ultima instancia se pueden generalizar al grupo social y
cultural al que pertenezca, es decir de algo totalmente personal, como lo es la
vivencia del dolor se puede establecer conclusiones que visualicen la forma de

afrontar y enfrentar la experiencia dolorosa de un grupo social especifico.

Diversas son las definiciones que se han establecido en relacion al dolor, desde
distintas visiones o enfoques tedricos, principalmente desde la biomedicina,
psicologia para finalizar con una propuesta de caracterizacion del dolor desde la
antropologia, sin embargo en esta tesis sélo se enuncian las conceptualizaciones
del dolor desde cada disciplina, puesto que existen investigaciones previas que

han abordado este topico de forma mas amplia®.

Iniciemos por apuntalar que desde el ambito biomédico, el dolor se ha definido por
la Asociacion Internacional para el Estudio del Dolor (IASP, de la sigla en inglés),

fundada en mayo de 1973 por el Dr. John J. Bonica, como “una experiencia

8 se puede consultar mas ampliamente las distintas visiones de explicaciéon del dolor en la tesis de maestria
de la Dra. Anabella Barragan Solis.
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emocional y sensorial desagradable asociada a un dano tisular actual o potencial o

descrito en términos de dicho dafio”.®

Esta definicion incorpora varios elementos: se ve al dolor como una experiencia
individual, una sensacién que evoca una emocidén y esta es desagradable vy
segundo que es producido habitualmente porque existe un estimulo nocivo que
produce un dafo tisular que ayuda a mantener el dolor. Pero esta definicion deja
de lado aquel dolor que se presenta en ausencia de dafo tisular o causa

patoldgica conocida.

Con tales precisiones de la experiencia dolorosa desde la biomedicina,
continuemos con sefalar el dolor desde la perspectiva psicologica, para entender

de forma mas amplia el concepto dolor.

Desde /a vision psicolégica, “el dolor es una respuesta a distintas determinaciones
que tienen que ver con fendmenos psicofisioldgicos, en este campo el dolor se
considera una emocidén negativa en donde suele ser detonador de procesos

organicos y emocionales patologicos” (Barragan, 1999:66).

Dominguez (1995) afirma que en el dolor se identifican cuatro dimensiones:

1) La nocicepcion definida como un dano al tejido debido al impacto de
energia mecanica o térmica sobre terminaciones nerviosas especializadas.

2) El dolor, estimulacion nociceptiva que ingresa al sistema nervioso

3) El sufrimiento, respuesta afectiva negativa generada en los centros
nerviosos superiores por el dolor y otras situaciones.

4) EI comportamiento doloroso, que implica todas las formas de
comportamientos generados por el individuo y que comunmente se

consideran que reflejan la presencia de la nocicepcion incluyendo lenguaje,

° Para mayor informacién sobre la IASP, asi como de la definicién de dolor que ésta propone consultar la
siguiente pagina de Internet: http://www.iasp_pain.org/terms-pp.htm.
10°A respecto se puede consultar Alejandra Monroy, Construccion sociocultural del dolor. El caso de los

pacientes con neuralgia del trigémino en la Ciudad de México, Lambert Academic Publishing, Alemania,
2010 para ahondar en el tema de la clasificacion del dolor desde la IAPS, asi como las definiciones de dolor
agudo, cronico y umbral del dolor.
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expresiones faciales, posturales, busqueda de atencién de cuidados de la

salud, ingesta de alimentos y abandono del trabajo.

Con estas dos referencias entendemos que el dolor por mucho tiempo se ha
ensefado y aprendido como un estimulo que es percibido y transmitido hacia
nuestro cerebro por fibras nerviosas, que ayuda a alertar al organismo de la
presencia o0 amenaza de una lesion o enfermedad y se ha producido un caudal de
conocimiento sobre como y donde el estimulo doloroso es materialmente
receptado, transmitido e interpretado por el sistema nervioso. Asi mismo cuando el
sistema biomédico no encuentra ninguna alteracion patoldgica, en su examen
clinico o en los estudios de laboratorio y de imagenes que realizan, la
consecuencia del dolor, se le atribuye a éste una causal psicologica y entonces es
abordado con las técnicas terapéuticas propias de la disciplina; pero
independientemente de la causal que se le asigne al dolor es imprescindible no
s6lo verlo como un sintomas mas de algun dano fisico o psicolégico sino como
una experiencia, como una percepcion y en ello nos auxilia la perspectiva
antropoldgica, tomando en cuenta los factores sociales, culturales y simbdlicos
que impregnan y establecen las multiples representaciones de los individuos

respecto al dolor.

Con base en definiciones antes establecidas y desde una perspectiva
antropologica se caracteriza al dolor como una experiencia subjetiva, individual,
comunicable, sensorial, emocional determinada por factores fisioldgicos donde
influye el momento vital del sujeto, su contexto social y cultural, asi como su
historia personal, que encierra una serie de conductas visibles o audibles, que

pueden estar modificadas por el aprendizaje.

Por tanto el concepto del dolor depende de la vision, el significado y la
representacion que cada persona le asigna a este término, puesto que el dolor es
una construccion individual, social y cultural debido a que es un hecho personal,
encerrado en el concreto e irrepetible interior del hombre por lo que se sufre en el

cuerpo, en la psique y en la sensibilidad. Asimismo la percepcion, la expresion, la
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actitud y el significado que se le da al dolor estan mediatizados por la cultura, las
variaciones personales y la significacion subjetiva atribuida a su presencia en la
imagen corporal. El dolor es el producto de un contexto, es la expresion de una

educacion social.

En concreto, se entiende al dolor como la integracion de tres componentes:

a) El sensitivo. Hace referencia al impulso desencadenado desde los
receptores periféricos del dolor.

b) El sociocultural. Se relaciona con nuestro aprendizaje cultural respecto al
dolor y con las conductas que tomamos como reaccidn a éste; integra
factores tales como el entorno social y cultural.

c) Emotivo-afectivo. Hace alusién a nuestras emociones frente al impulso
doloroso y la manera en como éstas pueden influir en la interpretacion del

mismo.

La percepcion del dolor es la consecuencia de la integracidon de estos tres
componentes y depende de la contribucion relativa de uno u otro, de la persona,

de la clase, localizacién, intensidad y duracién del dolor.

2.4 EL DOLOR DE CAUSA NEOPLASICA

El dolor oncoldégico es nociceptivo, neuropatico o una mezcla de ambos. Se
considera que el dolor nociceptivo esta relacionado con una lesion tisular no
resuelta, ya sea de estructuras somaticas o viscerales. El dolor asociado a
lesiones de los tejidos neuronales es mantenido por un procesamiento
somatosensitivo andémalo en el sistema nervioso periférico o central; se clasifica
como neuropatico. El dolor nociceptivo somatico puede ser superficial (cutaneo) y
profundo. EI dolor cutaneo suele estar bien localizado, y generalmente es
lancinante, agudo o urente. El dolor de los tejidos profundos se define, en general,
como difuso. El dolor visceral suele estar mal localizado, a menudo se refiere a la
superficie corporal, es de larga duraciéon y con frecuencia es descrito como
nauseoso (Fitzgibbon y Loeser, 2011).
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Es asi que el dolor oncologico es una mezcla de dolor agudo, cronico, especifico
del tumor, relacionado con el tratamiento. El dolor de los pacientes con cancer
puede ser el resultado de una afectacién directa del tumor, tratamiento

antineoplasico y mecanismos no relacionados con el cancer o su tratamiento.

Se calcula que la prevalencia de dolor relacionado con el cancer, varia segun el
estadio de cancer y su tratamiento, oscila entre el 30% y el 50% en los pacientes
con tratamiento cronico, y que es superior al 70% en pacientes con cancer
avanzado. El 33% de los pacientes que reciben tratamiento activo del cancer
metastasico padecen un dolor significativo relacionado con el cancer, y este
porcentaje aumenta hasta el 60% - 90% en los que presentan cancer avanzado,
por lo que el tratamiento del dolor se ha convertido finalmente en el principal foco

de atencioén del tratamiento (Fitzgibbon y Loeser, op.cit.).

La meta del control adecuado del dolor en los pacientes con cancer es la
prevencion y el complejo alivio del dolor. El dolor oncoldgico se trata de forma
inapropiada en adultos y en nifos. Este hecho constituye un problema mayor
porque el dolor no mitigado puede disminuir significativamente la calidad de vida
del paciente y su familia. Ademas de la ansiedad asociada al cancer como
enfermedad potencialmente mortal, la creencia del paciente y su familia de que el
dolor es inevitable e intratable los aflige aun mas. Se ha demostrado que el dolor
oncologico aumenta el sufrimiento mental, altera la vida social, dificulta el suefo y
compromete la capacidad de disfrutar la vida. Una medicion minuciosa de la
experiencia dolorosa del enfermo dara una vision de las técnicas a utilizar para un

adecuado y racional manejo del dolor por cancer.

Existen diversos medios para obtener alivio, pero antes de iniciar el tratamiento
siempre se le debe dar una explicacion directa al paciente sobre la causa de su
dolor. Segun la escalera analgésica (OMS), el dolor se define segun su potencia
progresivamente mayor y esta formada por tres niveles o escalones. El primer
escalon se compone del uso de antiinflamatorios no esteroides (AINES) o no

opioides (aspirina, paracetamol, metamizol). ElI segundo escalén esta
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representado por los analgésicos opioides débiles (morfina, metadona). Y el tercer
escalon incluye los opiaceos agonistas puros (potentes), estos pueden ser: sulfato
de morfina, metadona, meperidina, entre otros (Allende, et. al. 1999). En la
poblacién mexicana existen factores que evitan que el control correcto del dolor se
haga una realidad como son: el caso del miedo a la adiccién y poco conocimiento
de los equipos de salud acerca de la terapéutica farmacolédgica antialgica, entre

otros.

Existen muchas diferencias entre los pacientes con dolor oncolégico y los que
sufren dolor de otro origen, ya sea agudo o crénico. Los planteamientos respecto
al final de la vida y los cuidados paliativos rara vez son cuestiones importantes en
las afecciones no malignas que cursan con dolor agudo crénico, pero son
sumamente importantes en los pacientes que padecen dolor oncoldgico,
especialmente los que presentan neoplasias malignas avanzadas. La naturaleza
cambiante del dolor oncoldgico, ya sea en cuanto a la respuesta a los tratamientos
contra el tumor o la progresion tumoral, exige adoptar una actitud vigilante. Es
frecuente que las estrategias de tratamiento del dolor varien a medida que la

enfermedad progresa (Fitzgibbon y Loeser, 2011).

Finalmente se ha realizado un recorrido del dolor de causa neoplasica desde el
ambito biomédico, razén de ello es porque dentro de los servicios de oncologia en
México, es la visidbn que predomina para el control del dolor de causa neoplasica,
sin embargo en los siguientes capitulos se mostrara la concepcién cultural de las
mismas personas sobre su cuadro doloroso producido por su enfermedad
oncolégica. No obstante es importante resaltar que actualmente se esta
incorporando nuevas tendencias dentro de la oncologia, como es el manejo de los
cuidados paliativos en el paciente con cancer avanzado, éstos se definen como
los cuidados activos, continuados y totales a los pacientes en el momento en que
su enfermedad no responde a medidas curativas, siendo su principal objetivo el
control del dolor y sintomas, ademas de los problemas psicosociales y
espirituales. Independiente de ello, la meta es mejorar la calidad de vida del
paciente y su familia. Las personas que presentan una enfermedad oncoldgica, y
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aun mas cuando se esta en estado avanzado, presentan alteraciones en otras
facetas que deben ser consideradas en el manejo, tales como movilidad e
independencia, sentido de bienestar psicoldgico, mantenimiento del estado social,
independencia financiera, resolucion de conflictos espirituales, etc. Esto evidencia
la necesidad de proveer tratamiento multidimensional al paciente con cancer, para
la enfermedad en si misma, pero también para su cuadro doloroso que presenta.
Todo esto desde su propio contexto social y cultural, asi como sus cdédigos

simbdlicos en relacién a su proceso de enfermedad.

2.5 LA CONSTRUCCION DEL DOLOR

El dolor, segun el sociélogo y antropdélogo David Le Bretéon (1999), es un hecho
personal, encerrado en el concreto e irrepetible interior del hombre y asegura que
para comprender la intensidad del dolor de alguien nos deberiamos convertir en

ese alguien.

El dolor amenaza la identidad del sujeto porque quien presenta dolor no puede
incorporarse con espontaneidad a los placeres y alegrias de los demas, se
reconcentra en si mismo, prestando una atencion exclusiva al propio cuerpo
dejando de lado cualquier otro interés personal y grupal. Sin embargo, ante el
dolor, que no puede evitarse, cabe transformar esa experiencia en un mecanismo
constructivo, para ello, Le Breton (1999) sefiala que en primer lugar es
indispensable atribuirle un sentido comenzando con nombrarle y vencer el miedo
que inspira; en segundo lugar, darle un significado. Comprender que el sentido del
dolor es también comprender el sentido de la vida, no obstante éste significado
dependera en cada caso de la percepcién individual de quien lo padece, de la
trama social y de los arquetipos de su cultura, por lo que es indiscutible que el
dolor participa hasta cierto punto de una construccién social. El término dolor
implica una triple esfera, principalmente la esfera fisica, la psicolégica y

sociocultural.
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Al respecto, Morris (1991) aclara que el enfoque biomédico desempeia un papel
importante en la construccién cultural del dolor, puesto que la vision cientifica de la
medicina tiene un dominio significativo en nuestra sociedad. Sin embargo, esto no
implica que unicamente muestre al dolor como un asunto de nervios y de
neurotransmisores, sino la cultura en que vivimos y nuestras experiencias y
creencias personales mas profundas replantean, de modo sutil 0 masivo, nuestra
experiencia del dolor (Morris, 1991:2). Ello sugiere que enriquezcamos el
conocimiento biomédico con el conocimiento que el propio paciente con dolor
puede transmitir de su experiencia. Asi el dolor puede emerger como algo mas
amplio que un asunto de impulsos eléctricos que corren a lo largo de los nervios.
Como un suceso que tienen un significado y por ende una interpretacion. Nunca
experimentamos un dolor vacio o a secas, sino que siempre le buscamos un
sentido, que aunque suele conseguirse desde un plano individual, siempre
acontece la interpretacion en el nivel de nuestra cultura, es decir le otorgamos una
red de significados ya construidos en nuestro medio social y cultural. Morris, lo
plantea muy bien al decir “el dolor es siempre personal y siempre cultural. Esta,
por eso, siempre abierto a la variable influencia del significado” (Morris, op.cit.: 27).
Por tanto, el dolor se expresa y se siente de manera muy distinta en cada sujeto,
puesto que siempre pertenece a un lugar, tiempo y persona determinado, por lo
que su intensidad es imposible de medir. El dolor no es so6lo un estimulo que es
percibido y transmitido hacia nuestro cerebro por fibras nerviosas, sino también
una construccion individual donde entra en juego la personalidad, la formacion
cultural, las experiencias vividas con anterioridad, la clase social y las relaciones
afectivas donde se involucran los sentimientos y emociones del individuo que

padece de dolor.

Asi mismo plantea Morris, que “experimentamos completamente el dolor en tanto
lo interpretamos. El dolor es casi siempre una oportunidad de encuentro con el
significado, que no sélo lleva una interpretacion sino una explicacion” (Morris,
1991:38). Pero esa interpretacion y explicacién es cambiante, porque el hecho de
que el doliente se encuentre situado en un tiempo y lugar especifico influye

directamente en el modo en que descifra su dolor. Asi las respuestas sociales y
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culturales no permanecen inmutables; cambian acorde a los movimientos o

cambios de la sociedad.

Es necesario explicar el término del dolor desde una perspectiva sociocultural y no
unicamente desde una vision médico occidental, entendiendo que en nuestro
cuerpo se ligan procesos bioquimicos con los significados culturales y personales
que fundamos en esta sensacion tan profunda y subjetiva, ejemplificada por el
dolor. En este sentido, se argumenta que la experiencia del dolor es también una
construccion sociocultural porque la percepcion del dolor depende de la vision y el
significado que cada persona tenga de su imagen corporal y de como la afecta, asi
mismo por su constatacion subjetiva que concierne a la entera existencia humana

y por el reconocimiento de la dimensidn simbdlica del cuerpo y por ende del dolor.

Aunado a ello, retomo los tres argumentos, antes citados, que corroboran al dolor
como algo construido social, cultural y por supuesto simbdlicamente. Es preciso
apuntalar que dichos argumentos se definen a partir de las observaciones y
anotaciones pertinentes en trabajo de campo con distintos pacientes que han

experimentado dolor.

Por tanto se procede entonces a explicar los tres argumentos antes citados que

ayudan a entender y visualizar al dolor como una construccion social y cultural

La percepcion del dolor e imagen corporal

La imagen corporal permite identificar las particularidades de un pueblo, sus
concepciones culturales mas profundas como el ordenamiento del cosmos y la
representacion que tiene de si mismo. (Aguado, 2004:23), es decir la imagen
corporal da cuenta de nuestra cosmovision y de la significacion que le otorgamos
a nuestro cuerpo, asi mismo nos permite movernos en el cosmos (espacio) fisico,

cultural y psicoldgico.

La imagen corporal es una estructura biosimbolica o biosemidtica que tiene un

movimiento dialéctico entre biologia y cultura, lo que significa que los procesos
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organicos fisioldgicos forman parte de la construccién de la imagen corporal y a su
vez, la imagen corporal influye, marca dichos procesos fisiologicos. Entonces la
imagen corporal es una especie de mapeo del cuerpo de cada individuo donde se
integra la estructura simbdlica: simbolos, significados de su cultura que se
representan en el cuerpo. Esta determinada por el contexto social, cultural e
histérico y es la primera evidencia ideoldgica que esta en el plano de lo

preconceptual.

La imagen corporal es, en definitiva, “la estructura simbdlica en la que la cultura
recrea los mensajes centrales para que el sujeto pertenezca a determinada
cultura” (Aguado, 2004:49). Una vez obtenida, la imagen corporal, no deja de
modificarse con la experiencia. Asi mismo, “es la estructura que integra las
sensaciones, las emociones y la percepcion, por ello es la base de la experiencia

en la que se integra el significado cultural” (Aguado, op.cit.).

Bajo este marco de referencia, se puede argumentar que la experiencia dolorosa,
adquiere una dimension especifica en cada cultura, configura ademas una
determinada imagen corporal, entre los sujetos que padecen dolor de acuerdo a
su cultura, que se constituye con determinados significados asociados a la lesién
de una funcién organica. A la vez la imagen corporal influye directamente en el
proceso de la experiencia dolorosa, es decir como se percibe, significa, afronta, se
vive, expresa, asi como las actitudes y comportamientos que asume la persona
ante su experiencia dolorosa, lo que dependeran de la vision y el significado que
cada persona tenga de su imagen corporal. Ello explica la diversidad de
significaciones del dolor de un grupo a otro puesto que la imagen corporal, que es
vivencial, es una parte de la herencia cultural de un pueblo que responde a su
particular vision del mundo, misma que es interiorizada como representacion

social.

En este sentido, lo que muestra como la imagen corporal interviene en la
percepcion del dolor es la manera en que pueden interiorizar los pacientes su

dolor, principalmente se distinguen tres concepciones distintas: la primera de ellas
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es “‘me cayo el dolor”, donde el paciente considera que su problema es ajeno y
exterior a él; una segunda concepciéon es “el dolor esta pegado a mi”, expresion
que refiere que existe un problema pero que no es parte del paciente sino es algo
que se localiza en el fuera inmediato de su cuerpo; y una tercera concepcion es
‘tengo dolor”, aqui el paciente ha interiorizado su problema como parte de su

organismo, como parte de él.

De igual forma, se observa dicha influencia o intervencién del factor cultural al
proceso fisiolégico cuando el paciente tiene que manifestar Iéxicamente su dolor,
esto es al describir una situacién fisiolégica (el dolor) con expresiones que
corresponden a metaforas de la vida cotidiana (Lakoff y Johnson,1986) basadas
en la semejanza de una realidad bioldégica con un elemento material de la
sociedad y cultura misma (puede ser una aguja, un clavo, el fuego,
especificamente en los pacientes con cancer). Aunado a ello los términos que
utiliza el paciente para expresar su dolor siempre son palabras comunes al
ambiente cultural y social al que pertenece. Dichas expresiones se enuncian a

continuacion:

“Siento como que arde en el estbmago”

“Siento calor en el estbmago”

“Me oprimen el vientre”

“Como si trajera chile en el estomago”

“Siento que me clavean”

“Siento como una bola de fuego en mi cuerpo”

“Siento unos piquetes o punzadas muy fuertes en mis senos”

Ahondando en esta situacion es conveniente resaltar la teoria sobre el
pensamiento metaférico del linguistica cognitivo, George Lakoff, que comenzé a
desarrollar, en el ano 1980, con el filbsofo Mark Johnson en su libro Metaforas de

la vida cotidiana."’

" Se puede consultar Alejandra Monroy, Construccién sociocultural del dolor. El caso de los pacientes con
neuralgia del trigémino en la Ciudad de México, Lambert Academic Publishing, Alemania, 2010, para
una mayor explicacion de la teoria sobre el pensamiento metaférico de Lakoff y Johnson.
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Es importante destacar que las expresiones de los pacientes con cancer para
manifestar su dolor antes sefaladas se rigen en las metaforas llamadas
‘convencionales”; término que usan Lakoff y Johnson (1986:181) para referirse a
aquellas que estructuran el sistema conceptual ordinario de nuestra cultura, es
decir, el lenguaje cotidiano, y no las metaforas “imaginativas” o “creativas”, es
decir a la produccién de nuevas metaforas, que es el ambito de los poetas o
publicistas.

Por lo anterior se considera pertinente el enfoque metaférico en el sentido que ha
mostrado que nuestro Iéxico comun esta impregnado de metaforas que a menudo
no advertimos. Sin embargo con ello no se niega los significados como tales en
nuestro Iéxico, solo que buena parte de la coherencia y el orden de nuestra
actividad conceptualizada comun se basa en el modo en que nuestros sistemas
metafdricos estructuran nuestra experiencia. Por ejemplo, las expresiones tan
comunes como “perder el tiempo”, “ir por caminos diferentes”, “atacar posiciones”
o “corriente filosofica” son reflejo de conceptos metaforicos sistematicos que
estructuran nuestras acciones y pensamientos. Estan “vivos” en un sentido mas
fundamental: son metaforas en las que vivimos. El hecho de que estén fijadas
convencionalmente al Iéxico de nuestra lengua no las hace menos vivas (Lakoff,
George y Johnson, Mark, 1986:95). En este aspecto tenemos que hacer mencién
de lo que Susan Sontang nos refiere respecto a la metafora, al concebirla como
aquello que consiste en dar a una cosa el nombre de otra. Decir que una cosa eso
que es como algo que no es. Es imposible pensar sin metaforas (Sontang 1996:
52). Por tanto la enfermedad y el dolor mismo se vuelven metafora al atribuirles
designaciones, de tal forma que cada que vez que las pronunciamos adjetivamos
la enfermedad y el dolor y en ocasiones utilizamos dichas metaforas para

referirnos a otras cosas y no precisamente a la enfermedad.

Esto se argumenta por el hecho de que la lengua clasifica la experiencia humana y
construye un Iéxico que la manifieste; esta clasificacion y vocabulario es particular
para cada cultura debido a que se constituye de acuerdo a los codigos sociales y

culturales de cada sociedad.

66



Lo antes mencionado da cuenta que un proceso fisioldgico es modulado por una
imagen corporal inmersa en un contexto histérico, social y cultural especifico. En
suma, lo anterior muestra que el conocimiento, enfoque y analisis de la imagen
corporal juega un papel importante puesto que ayuda a comprender la manera en
como se articula los componentes bioldgico, psicoldgico y sociocultural en los
seres humanos y explica aspectos esenciales del comportamiento humano frente

a una experiencia dolorosa.

Continuemos con el segundo argumento que destaca los hechos que asientan y
demuestran la parte subjetiva del dolor, en tanto es una construccion social y

cultural.

Constatacion subjetiva del dolor

Aunado a la constatacion objetiva de la experiencia del dolor se ubica su
inequivoca vivencia personal por cada ser humano, ya que el dolor se padece
subjetivamente en mayor o menor intensidad, con un grado u otro de resistencia,
segun el significado que las diversas sociedades hayan dotado en su conjunto a

esta experiencia.

Simultaneamente, se trata de un hecho aislable en un sujeto que lo padece pero
modulado por el entorno social y cultural que impregna ese dolor. Asi pues, el
dolor es un hecho personal, encerrado en el concreto e irrepetible interior del
hombre. Con ello, justamente aclaramos que no unicamente debemos inclinarnos
por el organicismo dualista de nuestra tradicion occidental cartesiana (siglo XVII)
que reduce al dolor a una mera sensacion relativa a la maquinaria del cuerpo, esto
se manifiesta en la ponderacién objetiva de esta experiencia, como demuestran
los experimentos de medicion de los umbrales de dolor, sino aunado a esta
ponderacion debemos considerar que el dolor es una experiencia subjetiva que es
vivida por el sujeto que lo percibe y que su manifestacion, significado e intensidad
estribara en cada caso de la existencia individual que lo padece y de los

arquetipos de su cultura manifiestos en su cuerpo.
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Al respecto, Le Breton afirma “no hay una objetividad del dolor, sino una
subjetividad que concierne a la entera existencia del ser humano, sobre todo a su
relacion con el inconsciente tal como se ha constituido en el transcurso de la
historia personal, las raices sociales y culturales; una subjetividad también
vinculada con la naturaleza de las relaciones entre el dolorido y quienes lo rodean”
(Le Breton, 1999: 94-95).

Por esta razoén, es indispensable anadir al proceso fisiolégico del dolor su proceso
de humanizacién, condicidn que resalta que este sintoma es tan subjetivo que va
mas alla de su simple localizacion, pues involucra al individuo como tal, tiene que
ver también el estado de animo, las experiencias previas, la personalidad, la

educacion, la cultura y el momento mismo de sentir esa molestia.

Por tanto, la experiencia del dolor es una no objetivable sensacion o experiencia
fundamental, esta en el nivel de lo vivido, de lo sentido, de lo percibido, lo que
denota que no se puede caracterizar unicamente al dolor desde un reduccionismo

organico y un paradigma mecanicista impersonal.

La experiencia del dolor nos remite entonces a una concepcidon de corporeidad
integral, donde existe una unidad entre mente-cuerpo que abarca al hombre en su
totalidad, vision que se desprende de la propuesta fenomenoldgica francesa
donde el cuerpo es un preconcepto que parte de la vivencia, es decir la
corporeidad no soélo implica lo conceptual sino también lo preconceptual, una
relacion entre lo pensado y lo vivido. Al respecto es preciso considerar al cuerpo
en términos de experiencia subjetiva, es decir, tal y como lo propone Gabriel
Marcel, la experiencia concreta e inmediata del hombre, con los rasgos que
presenta en el aqui y ahora como experiencia sentida, como entranablemente

suya (Aisenson, 1981: 17).

Con ello se toca un fundamento solido, lo que Marcel denomina “un existencial
indubitable”, que es una totalidad entre lo intelectual y lo vivido. Lo importante es

sentir y vivir de manera completa el cuerpo a partir de experiencias de la vida
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comun, experiencias donde se ubica el dolor. Y es precisamente que la
constatacion subjetiva del dolor la entendemos desde la concepcidn de cuerpo
vivido, idea que se concreta con Merleau-Ponty, que es el propio cuerpo sentido y
entendido en tanto la persona que lo vivencia es un yo en accion, es decir es el
cuerpo visto desde el interior en donde entra en juego toda la constelacidon de las
relaciones subjetivas e intersubjetivas del ser humano en la sociedad. El cuerpo
vivido no puede ser objetivable o codificable porque se pierde la experiencia

vivida.

Basado en todo lo anterior, se puede considerar valiosos los aportes tedricos de la
fenomenologia francesa, especificamente las contribuciones de autores como
Marcel, Sartre y Merleau-Ponty en el tema del cuerpo. Los tres autores coinciden
en que tanto la experiencia como la conciencia de existir son inseparables entre si
y a su vez del cuerpo, al cual Marcel llama, “Mi cuerpo”, Sartre “en-si” y Merleau-
Ponty “cuerpo vivido”. Con ello enfatizamos que el dolor es una experiencia
subjetiva en tanto que es una situacion vivencial en el cuerpo, es personal, cultural

e inclusive ideoldgica e historica.

Bajo estos argumentos, un aspecto subjetivo inherente a la enfermedad, y de
mayor interés por los pacientes, es el padecimiento o padecer médico personal,
que se denomina como “el impacto subjetivo y objetivo que produce la enfermedad
al funcionar simbdlicamente en la persona que sufre” (Martinez, 2010:13). Es todo
aquello que la persona (paciente) simboliza o significa de su enfermedad
(molestias, limitaciones) y sus consecuencias psiquicas y conductuales en él; es el
resultado de lo que para el enfermo simboliza ser enfermo o estar enfermo

(Martinez, op.cit.).

De acuerdo a Martinez-Cortés (2010), las caracteristicas del padecer médico

personal dependeran de ciertos factores, entre ellos y los principales:

1. Las caracteristicas del enfermo (edad, sexo, rol social, cultura, etc.).
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2. Las caracteristicas de la enfermedad (aguda o pasajera, cronica o
permanente, que afecta o no a sus funciones, el diagnostico meédico,
el diagnostico cultural, etc.).

3. Las caracteristicas de la terapéutica

De igual forma el padecer médico personal esta formado por dos planos: el
subjetivo (psiquico o mental) y el objetivo, manifestado en diversos
comportamientos, su principal fuente es la propiedad simbdlica de la enfermedad
(Martinez-Cortés, 2010: 46).

Por su parte, Vargas, et al (2006) nos refiere que la antropologia médica
norteamericana distingue por lo menos dos dimensiones de la misma enfermedad:
enfermedad (disease) y padecimiento (illness). En este sentido, el padecimiento
“es la experiencia subjetiva de los sintomas y del sufrimiento, es decir, como la
persona enferma los presenta, qué perciben los miembros de su familia o de la
comunidad, cdmo viven y reaccionan frente a los sintomas y a las incapacidades
que estos generan. Los padecimientos se refieren al conjunto de conceptos,
experiencias y sentimientos comunes de un determinado grupo social, constituidos
de manera multiple, y que relacionan el contexto social e histérico con la
experiencia biopsiquica” (Vargas, et al 2006: 47). Asi mismo se caracteriza como
la forma absolutamente personal e individual que cada paciente tiene para vivir e
interpretar su problema de salud, a la cual el médico, en ocasiones, le asigna un

nombre y entonces eso se convierte en enfermedad.

El padecer es una reaccion de la persona ante la pérdida de la salud, puede
considerarse como la respuesta del hombre total a algo relativo a su cuerpo y de
alguna manera relacionado con la enfermedad, que ha venido a alterar su mundo

personal (Martinez-Cortés, 1995:60). Aunado a ello, lo define Vargas como:

“La manera en que cada individuo sufre las alteraciones de su
salud, de acuerdo con su individualidad bioldgica, psicologica y
sociocultural. Asi la dlcera péptica que padece una mujer joven
mexicana que vive en una comunidad aislada del estado de
Chiapas, con un marido, varios hijos, que es pobre, ansiosa,
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habla tojolabal y que se atiende con un curandero, es muy
diferente que la de un hombre de negocios inglés, anciano, viudo,
y usuario de la seguridad social de su pais. Dentro de la
abstraccion que hace la mente del médico, la enfermedad y su
lesion anatémica pueden ser la misma o muy parecidas, pero el
padecer es totalmente diferente” (Vargas, 1991:2)

Por tanto, el padecimiento es una experiencia vivida en su totalidad que se alberga
fundamentalmente en su dimensidn subjetiva, es decir, explica cdmo la persona
vive con su problema de salud. Es la manera personal como cada persona vive,
interpreta y lidia con sus problemas de salud, de acuerdo con las caracteristicas
de su cuerpo, ideologia y capitales (social, econémico, cultural y simbdlico) con los
que cuenta. Es importante sefialar, como lo indica Vargas (1991) que el padecer
es una entidad dinamica, que se modifica en el tiempo. Se enriquece con la
constante interaccion del hombre con el ambiente, con la respuesta del paciente a
su propia enfermedad, las opiniones de otros, los comentarios hechos por el
meédico, y sobre todo, por la reinterpretacion que el paciente hace de su propia
situacion. Desde luego que el padecer tiene un nucleo relativamente estable, que

es la personalidad del paciente y la naturaleza de su problema de salud.

Tomando en consideracion lo antes planteado, los temas mas relevantes para los
pacientes con cancer, no es si la intensidad de su dolor desaparecera o
disminuira, si tendran alguna repercusion fisica por el tratamiento, o el miedo a
que la enfermedad avance y vivan con un dolor insoportable e incontrolable, asi
como estar periodos largos hospitalizados o medicados, sino los temas de mayor
interés son los relacionados a la esfera cotidiana de los pacientes y son los
siguientes: las relaciones familiares y sociales, y aqui hablamos del padecer
médico familiar, cabe sefalar que los pacientes por la enfermedad y el dolor
mismo dejan de establecer relaciones de convivencia con sus familiares vy
conocidos, entonces su preocupacion radica en que si van a poder establecer
esos lazos de convivencia con sus familiares y conocidos de manera habitual sin
estar agotados o cansados y tener episodios de dolor que la interrumpen y

debiliten, pero sobre todo si sus familiares llegaran a fastidiarse y cansarse de
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ellos; las actividades de la vida cotidiana (empleo y trabajo doméstico), debido a
que la mayoria de los pacientes han dejado sus empleos a causa de la
enfermedad y el dolor que esta produce lo que repercute en la economia y
mantenimiento de la familia ya que en algunos casos el paciente es el principal
proveedor. En el caso de las pacientes amas de casa su intranquilidad principal es
la no realizacion habitual de las tareas domésticas por la enfermedad; ingesta de
alimentos e higiene personal, donde el paciente le preocupa el saber si el
tratamiento les permitira ingerir sus alimentos cotidianos sin ninguna restriccion y
si podran por si mismos realizar sus actividades de aseo personal. En ocasiones
son justamente estos problemas que afectan la vida cotidiana del paciente
trastocando su esfera personal, familiar y social que provoca en el individuo
periodos de tristeza o angustia que no ayudan en el tratamiento de su enfermedad

y del dolor provocado por ella.

Asi pues, indagar en el padecer médico personal del paciente supone explorar
varios planos, primero, y a veces no el mas importante para el paciente, el plano
de las molestias fisicas o sintomaticas (enfermedad), segundo el plano de las
interpretaciones o significados para la persona que lo esta viviendo que por
supuesto se ubica en el plano de lo subjetivo (padecimiento), ademas tomando en
cuenta que estas interpretaciones, percepciones, maneras de vivir y significados

estan permeadas por la trama social y los arquetipos de la cultura.

Finalmente, haremos alusidén al tercer argumento concerniente a la dimension
simbdlica del cuerpo y por tanto del dolor sefialando la importancia de ver al
cuerpo como una estructura biocultural que nos permita asi desglosar la

dimension simbdlica del dolor.

Dimension simbolica del cuerpo y el dolor

El cuerpo humano ha sido una plataforma comun de discusion debido a que cada
individuo tiene su propia visidbn de como caracterizar este término, sin embargo es

ineludible hacer algunas aproximaciones tedricas al respecto.
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Se concibe al cuerpo humano como una unidad biocultural, donde la parte
anatémico—funcional esta modulado por la cultura. De igual forma “es un
organismo vivo constituido por una estructura fisico-simbdlica, que es capaz de
producir y reproducir significados” (Aguado, 2004:25). Lo que denota que el
cuerpo humano, es una realidad inmediata, un cuerpo significado y una estructura
en movimiento en la que se entrelazan de manera compleja los procesos
fisiologicos con los simbdlicos. En definitiva, el cuerpo humano, es una estructura
biosemidtica, un compuesto de cddigos y significados. El cuerpo humano como
estructura simbolica es un producto cultural e histérico, por lo que su estudio
requiere un tratamiento que contemple el cambio y la cultura de referencia
(Aguado, 2004:46).

Es asi que el cuerpo nos habla de la historia y de la cosmovision, entendiendo
ésta como “el conjunto articulado de sistemas ideoldgicos relacionados entre si en
forma relativamente congruente, con el que un individuo o un grupo social, en un
momento histérico, pretende aprehender el universo” (Lopez- Austin, 2008:20), del
actor individual o colectivo a través de su estructura de significacion que no solo
es individual sino también social y cultural, la cual no siempre es consciente

puesto que responde al orden de lo preconceptual.

Por tanto, con tales precisiones se remarca que el cuerpo humano es una
estructura biosemiotica dinamica que se construye y confirma a lo largo de la vida
a través de rituales y practicas de reconocimiento social con un sentido cultural
propio de cada grupo en un contexto historico-social determinado. Es el medio que
fundamenta la identidad y simplifica la comprension del universo de una cultura.
Cuando se habla del cuerpo hay que recurrir a la historia y a la cosmovision para

poder entenderlo, es decir al contexto social, cultural y simbdlico del sujeto.

En base a los preceptos antes citados, el proceso de simbolizacion corporal esta
relacionado intimamente con el contexto sociocultural y el universo ideoldgico

particular, por ello el concepto de cuerpo sintetiza la comprension del universo de
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una cultura (Aguado, 2004:31). El reconocimiento del caracter simbdlico del
cuerpo, permite poner en evidencia la dimensién simbdlica del dolor a partir del
cual encontramos un tipo de dolor fisioldgico asociado a un tipo de dolor simbdlico

unidos en una misma estructura: el cuerpo.

La realidad y el significado del dolor de cada individuo tendran sus origenes en el
marco social, cultural y por supuesto simbodlico en el que este inserto. Esto es
porque la cultura definida desde una visidbn semidtica, es decir un sistema
compartido de simbolos y significados, constituye la percepcidén y la concepcidn
que se tenga sobre el propio cuerpo, siendo asi que toda experiencia vivida en el,
en este caso el dolor, se signifique y simbolice en concordancia con esa

percepcion y concepcion que brinda la cultura particular.

En el contexto de atencion que se ofrece a los pacientes que manifiestan una
enfermedad oncoldgica y dolorosa se ubican las practicas de autoatencion por
medio del uso de plantas medicinales que en la mayoria de los casos la forma de
preparacion y el conocimiento de esto surgen de las mismas familias y de los
pacientes. Este recurso terapéutico se da en conjuncién al tratamiento biomédico,
que en su conjunto son estrategias de atencion no sélo para enfrentar el dolor,
sino que brindan sentido a las vidas de los pacientes. Es asi que los pacientes
recurren a estrategias que se ven inmersas en multiples formas de curacion,
mismas que se establecen, principalmente, en el contexto familiar, basadas
fundamentalmente en el capital social y cultural acumulado histéricamente como
conjunto de conocimientos meédicos curativos, que incluyen todo un saber acerca
de las propiedades y efectos de las plantas medicinales, que indudablemente
parten de una cosmovision mesoamericana de la atencion a diversos trastornos,
incluido el dolor. El sistema de atencion a los problemas de salud que basa entre
otras cosas el tratamiento de ciertas enfermedades y procesos desequilibrantes en
plantas medicinales, es un fuerte sistema arraigado en la cosmovision e identidad
de los grupos sociales actuales, no s6lo se practica por los “curadores”, en tanto
especialistas con reconocimiento social, sino por la poblacion misma que pone en

practica sus conocimientos al respecto, de acuerdo a sus necesidades sociales,
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culturales y simbdlicas, que rebasa por supuesto, el nivel socioeconémico y
educativo. De igual forma pone de manifiesto su cosmovision en torno al cuerpo y
por supuesto a la experiencia oncologica y dolorosa que esta vivenciando. En este
sentido, los pacientes oncologicos utilizan una terapéutica ambivalente, conjugan
una terapéutica del sistema de salud socio-cultural indigena con el biomédico,
tales como: veneno de alacran azul (Rhopalurus junceus), carne de zopilote o el té
de zopilote (Caragips atratus); algunas infusiones como ufia de gato (Uncaria
tomentosa), Noni (Morinda citrifolia L.) t¢ de tila (Ternstroemia sylvatica),
manzanilla (Matricaria recutita L.), arnica (Heterotheca inuloides Cass) y en su
momento los pacientes indigenas utilizaron la denominada hierba del cancer

(Parsonsia aequipetala (Cav.) Standley).

Cabe senalar que el uso de las plantas medicinales no es exclusivo de las
comunidades mesoamericanas actuales, sino también de las poblaciones que se
ubican en una zona totalmente urbanizada, hecho que expresa que se comparte
un contexto cultural similar que se refleja en esas practicas de automedicacion por
plantas medicinales, combinadas y complementadas por el tratamiento de la
biomedicina, que en su conjunto son estrategias de atencidn no soélo para
enfrentar el dolor, sino que brindan sentido a las vidas de los pacientes. Este
acervo cultural respecto al conocimiento de flora medicinal proviene
principalmente de la familia. Hay que recordar que la familia tiende de una manera
u otra a participar en la toma de decisiones y en el proceso terapéutico en cada
etapa de la enfermedad de cualesquiera de sus miembros, desde el diagndstico

hasta el tratamiento y la recuperacién (J. Litman, 1982:135).

Hay que enfatizar que el tratamiento de plantas medicinales es en ocasiones
acompanado de rituales curativos, donde los gestos, las palabras, los rezos y los
objetos que los conducen siguen una secuencia preestablecida y es precisamente

su repeticion lo que garantiza también su eficacia.
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Esto del mismo modo se puede dar por la explicaciéon que nos brinda Lévi-Strauss

sobre “la eficacia simbélica”.?

De esta forma, los tres argumentos expuestos con anterioridad ayudan a
enfocarnos que el padecer es una construccion personal que esta condicionada
por nuestra dimension sociocultural. Sus componentes son: el cuerpo tal y como
es percibido, vivido por el paciente, puesto que hay que recordar que el cuerpo se
concibe como una unidad biocultural, donde la parte anatdmico — funcional esta
modulado por la cultura. Por tanto, el cuerpo humano es una estructura
biosemidtica dinamica que se construye y confirma a lo largo de la vida a través de
rituales y practicas de reconocimiento social con un sentido cultural propio de cada
grupo en un contexto historico-social determinado. Siendo el medio que
fundamenta la identidad y simplifica la comprension del universo de una cultura.
Cuando se habla del cuerpo hay que recurrir a la historia y a la cosmovision para
poder entenderlo, es decir al contexto social, cultural y simbdlico del sujeto. Su
segundo componente es la biografia del paciente (Vargas, 1991), es decir su
historia personal que modula, interpreta y le da sentido a su problema de salud,
las vivencias que ha tenido con las enfermedades en su persona o en su familia, y
la totalidad de su experiencia vital; y tercero el mundo de la persona, es decir la

interaccion con su medio, la cultura a la que éste pertenece.

Asimismo, como ya hemos sefalado los pacientes recurren a practicas de auto
atencion y es en este contexto que aparece como un recurso privilegiado la
atencion de la enfermedad y el dolor a través de plantas medicinales, como un
saber que ha sido construido histéricamente como parte de la cosmovision
mesoamericana. El uso de la herbolaria mesoamericana actualmente demuestra la
pervivencia en el conjunto de conocimientos que las familias ponen en practica,

para afrontar las enfermedades y el dolor que aquejan a sus miembros,

"2 Para Lévi-Strauss, la explicacion de este tipo de cura es una “manipulacion psicolégica del
organo enfermo”, es decir, el contexto psicolégico de la enfermedad juega un papel fundamental
para la cura. No solo por lo que representa este aspecto para el individuo enfermo, sino también
para la comunidad. Sin embargo, se expone con detalle los postulados de Lévi-Strauss sobre
“eficacia simbdlica” en Alejandra Monroy, Construccion sociocultural del dolor. El caso de los pacientes con
neuralgia del trigémino en la Ciudad de México, Lambert Academic Publishing, Alemania, 2010.
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estableciendo asi un conjunto de sentidos y significados a la experiencia de la

enfermedad y del dolor dentro del marco de su cultura y cosmovision.

De igual forma, la forma de clasificar nuestra experiencia, cualquiera que esta sea,
efectivamente esta determinada por la lengua. Es asi que en la experiencia
dolorosa, nadie mas que el individuo que la padece sabe lo que esta sintiendo en
cada proceso de su dolor, la evolucion, el origen y el termino del mismo. Sin
embargo es soOlo a través de la lengua que se puede compartir la forma de
manifestarlo al resto de nuestra comunidad. En este proceso de manifestacion
léxica utilizamos la metafora entendida no exclusivamente como un fenémeno
meramente linguistico, sino que concierne a la categorizacion conceptual de
nuestra experiencia vital, pues la funcién primaria de las metaforas es cognitiva y
ocupan un lugar central en nuestro sistema ordinario de pensamiento y lenguaje.

Lo antes mencionado, da cuenta que un proceso biolégico es atendido y tratado
no solo desde un enfoque fisiolégico sino desde la perspectiva social y cultural en
la que el paciente esta inmerso, mostrando como ese ambiente sociocultural
influye en lo biologico. En suma, lo anterior muestra como los procesos
bioculturales™ juega un papel importante puesto que ayuda a comprender la
manera en como se articula los componentes bioldgico, psicologico y sociocultural

en los seres humanos y explica aspectos esenciales del comportamiento humano.

Los procesos bioculturales se entienden como la expresion de funciones
biolégicas compartidas con otros seres vivos, matizadas en su fisiologia y
expresion por medio de la cultura. Con lo cual adquieren caracteristicas
enteramente humanas, distinguiéndose de las observadas en el resto de los seres
vivos con quienes se comparten. En otras palabras, los procesos bioculturales
consisten en la satisfaccion de las necesidades fisioldgicas basicas humanas con
aportaciones de la vida social y cultural. Una de estas consideraciones basicas y
primarias es asumir que los seres humanos estan formados por tres componentes:

el bioldgico, el psicologico y el sociocultural. El ser humano es entonces un ser

3 Término que ha sido retomado del Dr. Luis Alberto Vargas, quien lo ha explicado y analizado de
manera clara y precisa.
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biopsicosociocultural. Cada componente lo observamos en las tres explicaciones

gue se enunciaron en este apartado.

2.6 ANTROPOLOGIA SIMBOLICA

Emerge en Estados Unidos, Inglaterra y Francia, en 1970 y 1980, cuando surge la
necesidad de estudiar la relacion entre los simbolos, como sistema cultural y factor
de gran influencia en la accion social. Su maximo representante es Clifford Geertz,
sin embargo Victor Turner es un notable exponente de la corriente. Nace en forma
paralela al estructuralismo, de hecho la Antropologia Simbdlica se ve influenciada
por el estructuralismo francés y por la escuela de cultura y personalidad, sobre

todo de la formacion en psiquiatria.

La Antropologia Simbdlica, trata a la cultura como un sistema compartido de
simbolos y significados, esta estrechamente relacionada con la antropologia
cognoscitiva, que define a la cultura como un programa detallado para la accion,
un sistema de reglas para la conducta, y un coédigo que el antropélogo tiene que
descifrar. Por eso cuando los individuos aprende cultura no solo aprenden

costumbres, sino formas de organizar la experiencia.

En este sentido los simbolos desempefian un importante papel en las acciones de
los seres humanos porque le dan significado a esas acciones en el contexto de su
cultura, no obstante los simbolos no tienen significados univocos para todos los

que pertenecen a una cultura, ya que pueden ser distintos para ellos.

La concepcion simbdlica desplaza su enfoque hacia un interés por el simbolismo,
de acuerdo a esta concepcidén los fendmenos culturales son fendmenos simbdlicos
y el estudio de la cultura se interesa esencialmente por la interpretacion de los
simbolos y de la accion simbdlica. Es asi que el analisis cultural puede
interpretarse  como el estudio de la constitucion significativa y de Ila

contextualizacion social de las formas simbdlicas.
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2.6.1 La concepcion simbdlica de la cultura

Dentro de las contribuciones de Clifford Geertz es su visidon simbdlica de la cultura,
entendida como “sistemas en interaccion de signos interpretables, la cultura no es
una entidad, algo a lo que puedan atribuirse de manera causal acontecimientos
sociales, modos de conducta, instituciones o procesos sociales; la cultura es un
contexto dentro del cual pueden describirse todos esos fendbmenos de manera
inteligible, es decir densa” (Geerzt, 1992: 27). Se ve a la antropologia como una
ciencia interpretativa en busca de significados. Tal planteamiento acerca a la
antropologia a la semidtica, estudio de los signos y el comportamiento relacionado

con ellos.

Geertz define la cultura como un sistema de conceptos expresados de manera
simbdlica por medio de los cuales los seres humanos perpetuan, desarrollan y
comunican sus conocimientos, actitudes a lo largo de su vida. De igual forma,
Geertz se preocupa fundamentalmente por la accion simbdlica, por el uso que los

hombres hacen de los sistemas simbdlicos.

Victor Turner, por su parte, destaca la importancia que atribuye el analisis del
simbolo como parte sustancial del examen de los valores y normas de una
sociedad para ver la estructura social, las tensiones y conflictos registrados en su
seno, llega a dicha conclusion a raiz de sus trabajos que centran en el empleo de

simbolos durante los procedimientos rituales sobre los ndembu de Zambia.

Basa su investigacion fundamentalmente en la accion simbdlica, y considera a
ésta y a los sistemas simbdlicos en general como instrumentos en un sentido

amplio, en tanto que estan ligados a finalidades e intereses humanos.

Por consiguiente, y en base a lo antes planteado, la cultura es el “conjunto de
hechos simbdlicos presentes en una sociedad o, mas precisamente, como la
organizacion social del sentido, como pautas de significados histéricamente

transmitidos y encarnados en formas simbdlicas, en virtud de las cuales los
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individuos se comunican entre si y comparten sus experiencias, concepciones y

creencias” (Giménez, 2005:22).

Giménez, refiere que lo simbdlico es el mundo de las representaciones sociales
materializadas en formas sensibles, también llamadas “formas simbdlicas”, y que
pueden ser expresiones, artefactos, acciones, acontecimientos y alguna cualidad o
relacion (Giménez, 2005:23).

Por tanto, los sistemas simbdlicos son al mismo tiempo representaciones y
orientaciones para la accion (Geertz, 1992:91). Forman parte de la cultura en la
medida en que son constantemente utilizados como instrumento de ordenamiento
de la conducta colectiva, esto es, en la medida en que son absorbidos y recreados

por las practicas sociales (Giménez, 2005:25).

En concordancia con la concepcion simbdlica de la cultura, donde los fenémenos
culturales son fendmenos simbdlicos, y el estudio de la cultura se basa en la
interpretacion de los simbolos y de la accion simbdlica (Thompson, 1993). Se
afade la concepcion estructural de la cultura. De acuerdo con ella las formas
simbdlicas deben de entenderse en un contexto estructurado, es decir siempre se
“‘insertan en contextos y procesos sociohistoricos en los cuales, y por medio de los
cuales, se producen, se transmiten y reciben” (Thompson, op cit: 203). Por tanto,
la concepcion estructural de la cultura abarca tanto el caracter simbdlico de los
fendmenos culturales como el hecho de que éstas se ubican en un tiempo y

espacio social especifico.

2.7 ANTROPOLOGIA APLICADA PARA LA ATENCION DE LOS PROBLEMAS DE SALUD

Estudia las concepciones de la enfermedad y como es enfrentada en distintos
contextos culturales. Analiza la forma en la que coexisten diversos sistemas de
salud. Realiza aportaciones importantes en la comprensién del papel de la cultura
en la percepcion que se tiene del propio cuerpo y de sus cambios vinculados con
el proceso salud-enfermedad. Por medio de esta disciplina, se comprende que la
enfermedad es un constructo de la cultura y que las enfermedades que identifican
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los sistemas médicos de todo el mundo son tan validas como las de la

biomedicina, desde el punto de vista de quienes la padecen (Vargas, 2006: 80).

Bajo este enfoque, la atencion se centra en las percepciones y expectativas del
paciente sobre su problema de salud. Se interesa no solo por la enfermedad, sino
en el proceso complejo que abarca desde que la persona percibe su o sus
problemas de salud, hasta que busca atencién para ellos y la recibe (Vargas,

op.cit.).

Desde esta perspectiva se entiende que todas las enfermedades, son un
constructo de la mente humana, incluidas el “empacho” o “susto” o cualquiera otra
enfermedad construida por otro sistema de atencién a los problemas de salud. Tal
como lo sehala Vargas, unas y otras son enfermedades construidas por una
cultura y ello no necesariamente las hace mas o menos “reales” para quien las
padece. Por tanto, asi como la biomedicina tiene su cosmovision, sucede lo mismo

con cualquier otro sistema para la atencion de los problemas de salud.

Estos esbozos tedricos dirigen el analisis de las concepciones culturales de ambos
grupos sociales (indigenas y no indigenas) respecto a su proceso oncologico-
doloroso, lo que incluye los modos de vivir percibir y enfrentar, la experiencia del
cancer y del dolor de causa neoplasica, es decir como organizan la experiencia de
la enfermedad y dolor que viven dentro de su cultura en un tiempo y espacio
determinado. Sumado a ello recuperar las formas en como los pacientes con
cancer y dolor hacen uso de los sistemas simbdlicos de su contexto sociocultural
para manifestar, expresar, describir, percibir y vivir su experiencia oncoldgica y

dolorosa.
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CapiTtuLo llI
LA CONCEPCION CULTURAL DEL PACIENTE NO INDIGENA SOBRE EL CANCER Y SU DOLOR
DE CAUSA NEOPLASICA

El cancer es una enfermedad que ha inquietado a la medicina en todas las
sociedades y en diferentes momentos histéricos; debido a que ésta es un modelo
de las diversas e indescifrables enfermedades degenerativas del ser humano. El
cancer ha enfrentado a la ciencia, como a sus propios alcances en la comprension
de la enfermedad. Con ello, se muestra que un proceso de enfermedad no sdélo
tiene una base organica que lo origina, sino una serie de implicaciones sociales y
culturales que inciden en dicho proceso y que afectan todo el trayecto que el
paciente transita en la vivencia del diagndstico. Cabe senalar que esta vivencia se
construye a partir de los significados culturales que cada grupo social le atribuye a
dicha experiencia. Por tal razon, el cancer y el dolor producido por dicho
diagndstico deben ser comprendidos a partir de las concepciones que la misma
persona instituye en torno a ello. Por tanto, se presentan los siguientes apartados,
que muestra las diferentes concepciones que los pacientes con diferente
adscripcion cultural (indigena y no indigena) establecen en su vivencia con la
enfermedad y el dolor producido por ésta, donde sin duda se incluye las formas de
percibir y enfrentar dichos procesos neoplasicos. Principalmente, en dicho capitulo
se muestra la concepcion de pacientes no indigenas. Para exponer dichas
concepciones, se atribuye tres elementos, que permiten englobar la red de
significados que los pacientes no indigenas establecen de su enfermedad y del
dolor de causa neoplasica, que pueden o no haber experimentado; mismos que
orientan el desarrollo de éste apartado. Estos son: a) la percepcién del cancer y
del dolor de causa neoplasica; b) modos de vivir y enfrentar la experiencia del
cancer y del dolor de causa neoplasica; c) vision e implicacion que tiene para el
paciente su enfermedad y dolor de causa neoplasica. Cabe sefalar que cada uno
de estos componentes o elementos incluye categorias que han sido elaboradas
para apreciar de una forma mas completa las distintas redes de significados que
establecen los pacientes con cancer respecto a su enfermedad y el dolor
producido por ésta. Que incluyen lo cognitivo, es decir la interpretacion cognitiva
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de la enfermedad y el dolor producido por la misma; el padecer, lo que encierra
los modos de vivir y enfrentar ambos procesos (cancer-dolor) y la respuesta
emocional ante ellos; y el comportamiento, que abarca la vision y las actitudes en
respuesta a las implicaciones que tiene para la persona su enfermedad y el dolor

de causa neoplasica.

3.1 LO COGNITIVO: LA PERCEPCION DEL CANCER Y DEL DOLOR DE CAUSA NEOPLASICA
Respecto a la dimension:

3.1.1 Explicacion del problema de salud. Se refiere a la experiencia de los cambios
fisicos en la persona, lo que implica la descripcion de la sensacion inicial de la
enfermedad y del dolor de causa neoplasica. En este sentido, los pacientes

refieren:

Patricia': “Bueno yo empecé con unas molestias en mi seno, algo raro, en mi seno
izquierdo como punzadas y me tocaba, me hacia mi autoexploracion y nunca detectaba
asi algo extrafio no y me daba cuenta que cuando estaba en mi periodo menstrual pues
asi como que aumentaba esas punzadas... acudi al médico y me dijo una inflamacién y
tal vez que por alguna infeccion que habia tenido en la garganta o algo, se me habia
acumulado ahi. Me dio medicamento para desinflamar y no se me desaparecié las
punzadas. Después me detecté una bolita, como un chicharito digamos, un poquito mas
grandecita, y asi como que me saqué de onda y me dolia mucho, me hice un ultrasonido y
el ginecélogo que me atendia me dijo que era un absceso de grasa, pero no era cierto
porque después el dolor que eran unas punzadas muy intensas, se me inflamé el seno y
has de cuenta que el pezbn y toda la areola, se ponia como rosita y los poros como que
se inflamaban y la otra no, ahi me dio miedo y ya fui al GEA Gonzalez, como mi hermana
trabaja ahi, me realizaron un ulfrasonido, mastografia, aunque pidieron autorizacion
porque tengo 24 afios, la biopsia y me confirmaron cancer de mama y me envian para
aca’.

Pablo: “Lo primero que senti fue una pequefia molestia en uno de mis testiculos, el
derecho, era un pequefio dolor, era una molestia al caminar, asi pasé unos meses, yo no
me sentia nada; después empecé a ver que se inflamaba o crecia, no sé bien, pero yo
sentia que me pesaba y se veia un poco mas grande que el otro, también se ponia muy
duro y frio. Fue cuando acudi al médico, un particular, que me mandé a realizar un
ultrasonido y después me envié para aca, aqui ya me operaron y me confirman que tenia
cancer de testiculo’.

'* Se han modificado los nombres reales por nombres ficticios para resguardar la confidencialidad
de las personas.
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Alma: “Fue un poquito dificil, este tardaron unos mesecitos en detectarmela, yo me sentia
muy mal, sobre todo sentia mucho cansancio, pero lo principal a todas horas del dia y me
sentia muy inflamada del estémago y tenia un pequefio dolor, muy mal del estbmago, no
iba al bafio, sobre todo cuando tenia estrefiimiento, entonces yo empecé a ir con un
gastroenterélogo, pues bueno era conocido mio, porque mi esposo en paz descanse, era
médico. El empezé a tratarme, pero como que no daba yo al tratamiento, o sea no tenia
reaccion al tratamiento, yo seguia mal, mal, me inflamaba, me inflamaba y me dolia
mucho. Luego me hicieron un estudio por medio del contraste del estbmago, no sé de qué
para ver qué onda que pasaba con mi problema. Me volvi a inflamar, como si estuviera
embarazada, como si fuera a dar a luz, si asi me inflamé. Fue de un dia para otro, ya iba
yo algo inflamada pero asi como de un dia para otro fue la inflamacién total, de ahi me
realizaron otros estudios y también un ultrasonido, primero me diagnosticaron cirrosis
hepatica, pero otro amigo médico me revis6 de nuevo y él sinti6 una masa en mi
estbmago y me vuelve a realizar un ultrasonido y ahi me dijo que tenia un carcinoma de
ovario, yo le dije ;qué es eso? Y él me respondié cancer de ovario y me refirié6 para este
hospital’.

Armando: “Empecé a sentir molestias y un pequefio dolor en el estébmago, inflamacioén,
como cuando uno tiene gastritis, fui al médico, uno que esta cerca de la casa y me
comentd que tenia una ulcera gastrica y posible anemia porque le comenté que habia
bajado de peso sin ninguna dieta, entonces me dio medicamento para la ulcera y la
anemia, también me envioé a realizar unos estudios de laboratorio. Pero yo seguia con
molestias y cada vez sentia que perdia peso, tenia nauseas y a veces no toleraba los
alimentos. Asi estuve como 3 meses, pero en una ocasiéon vomité con sangre y también
hice del bafio con sangre, fui corriendo con el médico y me envio a hacerme una
endoscopia con biopsia si se encontraba algo anormal, y si me hicieron los dos estudios.
Después me dieron los resultados, se los llevé al doctor y ahi me dijo que tenia un tumory
que era maligno. El me sugiere venir aqui y ya estando aqui es cuando me entero que se
trataba de cancer en el estomago”.

Con las expresiones antes citadas, se muestra que el grupo de personas no
indigenas del estudio coinciden en la trayectoria que recorren para la confirmacién
del diagnéstico, la cual estd impregnada de una serie de sintomas y signos que en
primera instancia no se relacionan con una enfermedad oncoldgica, por lo que son
diagnosticados y siguen un tratamiento no adecuado, ello implica que su
enfermedad oncoldgica progrese. De igual forma, tanto hombres como mujeres,
ante cualquier cambio efectuado en su organismo, buscan ayuda profesional,
principalmente, en esta primera etapa de la enfermedad, desde el sistema de
salud biomédico. Asi mismo, después de iniciado su problema de salud y ya con
atencion médica, los entrevistados conocen e identifican claramente el nombre de
su enfermedad. Cabe sefalar, que el dolor que experimentan las personas del

estudio no es el motivo principal por el que busquen atencién médica, pues este
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nunca fue severo e incapacitante, por el contario llegan a una Institucion de salud
para atender su enfermedad, debido a los signos y sintomas antes descritos,
donde sin duda el dolor esta incluido, asi como por la serie de estudios

histopatolégicos que confirman su diagndstico oncoldgico.

3.1.2 Interpretacion cognitiva de la enfermedad (cancer). Abarca la descripcion y
concepcion que las personas establecen en torno a su experiencia oncoldgica, asi

lo relatan los pacientes:

Patricia: “Pues, de inicio escuchaba cancer como sinénimo de muerte no, como una
enfermedad asi mortal y lo es. Pero ahorita se que es una enfermedad fuerte, se que el
procedimiento, digamos el tratamiento para curarla es fuerte, es agresivo, pero hay cura
¢no? Lo que significa realmente para mi es batallar, es luchar todos los dias. También
significa la unién de mi familia, bueno principalmente con mis hermanos y me mejoré a mi
misma, ahora soy una mejor persona, ya nho Soy arrogante ni presumida. Es una
enfermedad fuerte pero no imposible de vencer”.

Pablo: “Bueno, pues para mi ha sido una experiencia, hasta cierto punto enriquecedora,
porque el tener cancer me ha traido algunos regalos que son: el ver a mis familiares, a
mis amigos, este a todo mundo tratar de apoyarme y de estar conmigo en este proceso
este de la mejor manera. Me han dado de ellos lo mejor, como que siento que me han
dado lo mejor de ellos; su tiempo, pues en sus palabras, en muchas cosas, en sus
actitudes para conmigo...también cada dia se debe luchar para vencerla”.

Alma: “Creo que algo que puede llevarte a la muerte, algo que es muy grave, y si lo es,
pero también es una enfermedad que puedes salir adelante, se puede luchar contra ella, o
sea este no es totalmente muerte, por ejemplo para mi representa la unién familiar,
porque esa ha sido mi experiencia, mis hermanos se han apegado mas conmigo, en Si
toda mi familia; pero todo me ha ayudado a ser mejor ser humano, yo antes tenia un
caracter feo, pero eso quedd en el pasado, ahora soy una nueva persona, por decirlo de
alguna manera’.

Armando: “Bueno, es una enfermedad que tiene aspectos negativos, pero que también
positivos, te ayuda a reflexionar en tu vida, en qué tipo de persona eres, te cuestionas
muchas cosas y ltratas de mejorar, ser mejor persona, porque esS como una nueva
oportunidad que tienes y aunque no es facil tienes que salir adelante”.

Con dichas expresiones se muestra que el grupo de personas con diagnostico
oncoldgico no indigenas conciben su enfermedad, como una experiencia positiva
que les beneficia en el plano personal y familiar; les representa una oportunidad
de mejorar sus relaciones interpersonales con amigos y familiares. No obstante,
estan conscientes de que viven un proceso complicado y dificil de superar, asi

como el riesgo que ello implica, sin embargo lo visualizan como algo que deben
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superar, que deben de vencer, siendo asi que su enfermedad la materializan en
alguien con el que deben luchar o iniciar una batalla. En ese sentido Susan Sontag
refiere que la batalla se libra integra dentro del propio cuerpo, debido a que es una
enfermedad del cuerpo, pues se declara en cualquier parte del mismo. Se entabla
una lucha contra el cancer, porque es la enfermedad la que mata y los enfermos
con cancer son las victimas de la enfermedad. Es asi que la enfermedad se vuelve
una metafora militar, es decir que utiliza vocabulario de la guerra, tales como las
células cancerosas invaden; a partir del tumor original, las células cancerosas
colonizan zonas remotas del cuerpo; las defensas del organismo no son casi
nunca lo bastante vigorosas para eliminar el tumor, etc. Ello provoca que el cancer
esté cargado por una buena parte de mitos y de comparaciones como a un
enemigo letal e insidioso que hay que vencer, ya no se comparara lo abominable

con el cancer (Sontag, 1996).

Todo ello refleja que los pacientes caracterizan su enfermedad desde una vision
sociocultural, asi mismo adquiere una dimensién personal en el contexto de su
cultura, es decir un proceso de tipo fisiolégico u organico lo explican y conciben
desde su contexto social y cultural, utilizando los cddigos culturales que definen
simbdlicamente el proceso de su enfermedad, demostrando con ello que la
enfermedad es una construccion sociocultural que sera descrita y concebida como

un proceso biocultural.

Aunado a ello, respecto a las causas que los pacientes consideran como las

responsables de su enfermedad, relatan lo siguiente:

Patricia: “Yo estaba bajo mucho estrés en mi trabajo, mucha presion, ademas de
reprimirme emociones, guardar odio, resentimiento, eh a veces hasta un llanto que
quieres sacarlo y por orgullo no lo haces. Esas cosas, van reprimiendo tus emociones, y
pues obviamente quedas mas susceptible. Yo creo que eso es, reprimirme, tantas cosas
que he guardado y que he callado, porque quiero ser siempre la fuerte no, que me vean
asi, por mis hijas’.

“Tenia mucho resentimiento con los papas de mis hijas, yo entregué todo desde carifio,
comprension, atencion, confianza, todo y ellos se fueron; también de cierta manera hacia
mis hermanos porque nunca hemos sido una familia tan unida como ahora; sentimientos
incluso desde la infancia no, en una ocasion me fui a quedar con mi hermana y yo estaba
pequefia, tenia como siete afios, mi cufiado se empezo a desvestir y a tocarme, abuso de
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mi, mi hermana lo supo y no hizo nada, es algo muy doloroso, y nunca se lo dije a nadie,
siempre me lo guardé, siempre lo callé, hasta ahora a ti...era muy pequefia, yo no sabia
ni siquiera que era un pene, mi hermana dijo que era nuestro secreto y pensé que era
normal, pero si recuerdo que la parte que mas tocé de mi cuerpo fueron los senos, que
claro todavia no tenia desarrollados, pero creci con cierto desprecio a esa zona de mi
cuerpo, tal vez tenga una relacioén con tener cancer de mama, lo que si es te digo se van
guardando y te digo llegaba un momento en el que...hace como un afio que precisamente
estaba pasando por una depresion muy fuerte, me sentia sola y recordaba todo esto que
te platico y fue cuando empecé con las molestias en mi cuerpo, yo creo que eso fue
porque nadie de mi familia ha tenido cancer”.

Pablo: “Por un golpe, yo recuerdo que de chico me llevaba pesado con mis amigos, y
pues jugabamos a pegarnos ahi...y de tanto golpe me hizo mal, hasta aparecer este
tumor...de chamaco uno nunca piensa que se puede danar de esa forma, lo hace por
Jjuego y para que no te digan tus amigos que no eres hombre y no te aguantas, aunque yo
creo que también contribuyé que siempre he sido nervioso, todo se junté yo creo...nadie
en mi familia ha tenido cancer”.

Alma: “El estilo de vida, la mala alimentacion, sobre todo de esa que es procesada. Una
vida sedentaria. Aunque también yo siento que de familia, ya viene una buena carga
verdad, porque este inclusive cuando operaron a mi mama (cancer de seno) alguna vez
yo me acuerdo haberla acompanado a las consultas, porque yo vivia en Guadalajara. En
ese tiempo vine a verla, fue cuando la acompanié y este ella dijo que de las hermanas de
mi abuelita como cinco, este habian muerto de cancer, que unas de cancer del estbmago,
que otras de cancer de matriz y de otros. Entonces yo lo que siento es que si hay una
carga familiar muy fuerte no y que pues posiblemente por eso me toco, no?, ademas
cuando tenia 20 afios tuve un quiste en el ovario, se me troné y me operaron, pero no me
lo quitaron y pienso que a lo mejor después de tanto tiempo el ovario siguié mal”.

Armando: “Creo que por la mala alimentacién, comer grasas, antojitos y mucho chile.
También por los nervios y ser muy enojon, te da gastritis nerviosa y yo creo que se me
complico hasta este punto. También no realizar ejercicio o ser muy sedentario, o sea la
forma en como llevas tu vida’.

Tocante a la explicacién y la busqueda del significado, causa o razén de la
enfermedad, las personas entrevistadas consideran que surge como efecto del
nivel de estrés que se han visto sometidos, lo que incluye presiones y tensiones
en la realizacion de actividades cotidianas (laborales), asi como una serie de
emociones humanas: odio, resentimiento, rencor, tristezas, enojo, coraje y
alteraciones emocionales como nerviosismo. Asi mismo el estilo de vida, incluida
la alimentacion y sedentarismo. En conjunto con lo anterior y en menor incidencia,
expresan causas de tipo genético (herencia) y lesiones accidentales o no

intencionales (caidas y golpes, etc.). Ello muestra que un proceso fisioldgico es
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explicado a partir de acontecimientos personales que se enmarcan en su contexto

social y cultural; se refleja un proceso biocultural.

Un factor que es importante sefalar dentro de las razones o causas de la
enfermedad, de acuerdo a lo expresado por los entrevistados, es la presencia de
episodios desagradables en su trayectoria de vida (violacién sexual por parte de
familiares), es decir lesiones de vida, segun lo define Kaja Finkler (2001) las
adversidades percibidas de la existencia, incluyendo relaciones sociales hostiles y
contradicciones no resueltas, en las que la persona esta profundamente
involucrada, y que atormentan a su ser y causan resentimiento a lo largo del
tiempo, produciendo una multitud de sintomas o padecimientos que no atentan
contra la vida. Las lesiones de la vida implican la expresion corporal de la
adversidad, de las contradicciones de la vida y recrean en el mundo interno del
cuerpo, las paradojas y desorden del mundo externo. Las lesiones de la vida de
una persona reflejan su historia o biografia, inscrita en el cuerpo y manifestada por
angustia, dolor generalizado en todo el cuerpo, y por sintomas cuya etiologia no
se puede dilucidar, pero que no amenazan la supervivencia. Esta sintomatologia,
con frecuencia, no se puede traducir en los signos en los que se basan los
diagnosticos médicos y no se manifiestan en los equipos e instrumentos
diagndsticos de la medicina. Las inscripciones talladas en el cuerpo por las
lesiones de la vida hacen que las personas estén dolorosamente conscientes de
su cuerpo y de estar enfermas. Aunque es cierto que en el caso de los pacientes
con cancer su sintomatologia si encaja con el diagndéstico, sin embargo cuando el
dolor que experimentan e incluso la misma enfermedad resulta dificil y un tanto
imposible aliviarlo a pesar de las diversas técnicas de tratamiento biomédico
estamos ante un dolor que aunque surge de un diagnéstico médico establecido
tiene una explicacién en esas vivencias emocionales traumaticas que penetran el
cuerpo, de ahi la razén para retomar dicho concepto. Comprender y retomar ello
en la practica clinica es importante y basico para enfocarse en la persona y no

Unicamente en la enfermedad.
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Por otra parte, el grupo de personas entrevistadas, opinan también que su
enfermedad se debe a, en cierta medida, algo predeterminado por el destino y por
Dios para aprender lecciones en la vida y mejorar como personas, eliminar ciertas
actitudes negativas, como el egoismo, el enojo, la agresividad hacia los demas.
No lo conciben como castigo divino, sino como una prueba y una leccion de vida
positiva que deben superar y vivir para convertirse en personas mas humanas.

Las siguientes expresiones lo confirman:

Patricia: “Si, era algo que estaba ya escrito para mi, en mi destino y por Dios...para
mejorar como persona, ser una persona mas humana...te digo que era muy grosera con
todos antes, hasta con la familia”.

Pablo: “De cierta manera, si puede ser que es algo que debes vivir, 0 sea que ya esté
determinado por Dios o por el destino para ti y yo creo que si asi es, pues es para mejorar
como persona, en mi caso si fue asi, ya no soy tan enojon’.

Alma: “Pues igual y si, si. Yo creo que todos tenemos un destino en esta vida o sea algo
que tenemos que cumplir, por lo que tenemos que pasar y que ya esta, asi es con esta
enfermedad...Dios escribe ese camino, no creo en los castigos ni nada de eso, si no
simplemente por algo que yo he de tener que vivir, algo que voy a tener que aprender y si
ehh...ahora recapacité y estoy dejando de ser una persona egoista”,

Armando: “Puede ser que si, estaba destinado para mi, quiza Dios dijo que necesitaba
pasar por esto...”.

Se entiende, que los pacientes, interpretan también su enfermedad, como parte de
su destino predeterminado para ellos, sin embargo tiene un sentido positivo en sus
vidas, al permitirles un crecimiento personal. Ello confirma que la enfermedad, en
nuestro caso el cancer, sera vista como una experiencia para aquellos que la
padecen, es decir se le otorga un significado personal y social, nunca se concibe
ni se vive de forma lineal, sino en toda ocasion se significa dentro del contexto
social y cultural de la persona. Cuando esto sucede, se deja solo de visualizar a la
enfermedad como un hecho simplemente fisioldgico, para enmarcarla como una
experiencia humana dotada de simbolos, significados y demas aspectos
subjetivos, como hemos visto en dicho apartado, se construye una conciencia de
la enfermedad. Al respecto, hacemos alusién a lo esbozado por Damasio (2010),
al mencionar que los seres humanos poseemos una conciencia, es decir de una

mente dotada de subjetividad, que nos permite conocer que existimos, y saber
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quiénes somos y qué pensamos, ademas de la memoria y el razonamiento que
hoy ostenta el ser humano. Sin la subjetividad, no existiria el conocimiento, ni
tampoco nadie que se fijara en las cosas y dejara constancia de ellas; no habria
cultura (Damasio, 2010: 21). A su vez, no tener conciencia, significaria que el
punto de vista personal queda suspendido, privado de sus funciones, no habria
conocimiento de nuestra existencia ni de la existencia de algo mas, no existiria la
subjetividad. La conciencia se crea a partir de un proceso, tiene una secuencia
temporal. Inicia con un proceso basico de la mente que se denomina el proto-si
mismo, que incluye las imagenes mentales del cuerpo que se producen en las
estructuras encargadas de acotar en mapas la informacion sobre el cuerpo, estas
estructuras cerebrales no tratan meramente del cuerpo, sino que se hallan
totalmente vinculadas al cuerpo; el cuerpo y el cerebro se adhieren.
Posteriormente, se afiade un segundo proceso denominado el si mismo (yo),
como sujeto que conoce, es el proceso que da un enfoque a las experiencias que
vivimos y, con el tiempo, nos permite reflexionar acerca de esas experiencias, es
decir es un proceso de identidad subjetiva, de conciencia. Dicho proceso permite
al cerebro crear patrones neurales que acotan las cosas de la experiencia como
imagenes a la perspectiva del organismo, asi que la simple presencia de
imagenes organizadas que fluyan en una corriente mental genera una mente, pero
esta necesita del si mismo para volverse consciente; en sintesis el cerebro para
hacerse consciente necesita de la subjetividad (el si mismo), subjetividad que
incluye emociones y sentimientos que permean esas imagenes de las que
tenemos una experiencia subjetiva. No obstante, los estados mentales no precisan
de la subjetividad para existir, sino sélo para ser conocidos por el propio sujeto
(Damasio, 2010: 38). Y como ultimo proceso es la construccién del si mismo
autobiografico, son los recuerdos personales que describen nuestras experiencias
emocionales; la suma de vivencias y experiencias de nuestra vida hechas
conscientes, son las experiencias sociales de las que formamos parte. Sin duda,
todo ello se construye a partir de la cultura, la conciencia se funda con las
vivencias y experiencias personales subjetivas desde el contexto social y cultural

al que pertenezca la persona.
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En relacion a nuestro tema de estudio, las personas que tienen una enfermedad
oncologica, siguen este proceso para generar una conciencia sobre la misma;
explicamos como es esto posible, en un primer momento el proto si mismo
procesa una imagen mental del cuerpo y por ende de la enfermedad, que ayuda a
su identificacion material y su existencia en el cuerpo de esa persona, seguido de
ello, esa persona establece una percepcion de su proceso de enfermedad, de tal
forma que le otorga una dimension subjetiva (si mismo), llena de simbolos,
significados, emociones y sentimientos, es decir se genera la experiencia subjetiva
de estar enfermo, donde surgen las concepciones, las Vvisiones, las
interpretaciones, etc., se adquiere la conciencia de la enfermedad, que se
confirma con el si mismo autobiografico, es decir todas las experiencias y
vivencias personales y sociales respecto a ello, que tendran siempre un
fundamento de origen en el contexto cultural. Es asi como la conciencia de estar
enfermo y de la enfermedad misma, se construye con las vivencias y experiencias
de la persona a partir de su cultura. Dicha explicacion nos aporta los lineamentos
para asegurar que un proceso fisiolégico (enfermedad-cancer) sera explicado,
concebido, percibido e interpretado desde el contexto personal, social y cultural
del ser humano que lo padece, mostrando asi un proceso de conciencia que
provoca que ese hecho fisioldgico se convierta en una experiencia en la vida de la
persona afectada, tal como lo reafirman las expresiones de los entrevistados antes

citadas.

Algo similar sucede cuando se experimenta dolor causado por la enfermedad

misma, tal como se observa en el siguiente apartado.

3.1.3 Interpretacién cognitiva del dolor de causa neoplasica. Concierne a la
descripcidon y concepcion que las personas establecen respecto a su dolor de

causa neoplasica o bien al temor a éste, al respecto expresan lo siguiente:

' Hacemos alusion en este apartado al dolor que experimentan las personas del estudio, ya en su
proceso dentro de la Institucion de Salud (INCan), antes de comenzar con su tratamiento
biomédico, incluido el inicio de su problema de salud.
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Patricia: “Era un dolor asi como punzadas. Las punzadas eran como que muy intensas.
No era asi que lo tuviera todo el dia, era que de repente estaba haciendo algo y ya
cuando sentia unas punzadas... de hecho me dolia mas cuando me metia en la regadera,
el golpe del agua. Tenia como que muy irritado el pezdn. El dolor era como entre ardor y
punzada, las punzadas nunca dejaron de estar, siempre estuvieron ahi. A veces eran mas
infensas y a veces eran casi no se percibian, pero si, siempre estuvo. Las punzadas eran
como un alfiler, cuando te entierran un alfiler, eran como piquetes. No era un dolor
normal, digamos como cuando te duele los senos en tu periodo...bueno asi, pero
multiplicalo no sé por cinco no, entonces si era un poquito mas fuerte de lo normal. Ahora,
después de la cirugia, ya no tengo dolor, pero si tengo miedo que vuelva, pero ahora mas
fuerte como he visto casos aqui, no me gustaria vivir con dolor ni que mi familia me viera
asi, pero si asi fuera sé que hay medicamentos para controlarlo”.

Pablo: “Pues tenia dolor por la enfermedad, por la inflamacién del testiculo, pero un dolor
asi feo, incontrolable no, hasta ahorita no. Era mas bien como punzadas, piquetes no era
constante sino en algunos momentos, cuando caminaba o en la noche, era asi un dolor
como de un golpe, como muscular. Después de la operacion se me quitdé ese dolor, pero
sé que puedo tener mas dolor, porque me dicen los médicos que tengo un poco de cancer
en el estbmago, y la verdad que si da miedo, miedo por ti y miedo por tus familiares y por
la gente que esta a tu lado, porque también sientes que van a sufrir, que estan sufriendo.
Aunque pienso que para eso hay médicos especializados y esta a lo que le llaman
medicina paliativa o algo asi, medicina del dolor, y que ellos me podran dar algo para
soportar el dolor lo mas que se pueda no. Si no fuera asi pues que cruel, que crueldad,
mejor morir”.

Alma: “Si, sentia dolor, pero era un dolor que empezaba en el estbmago, yo lo sentia ahi
y después bajaba al vientre. Era como si me oprimieran el vientre, ademas de tenerlo
demasiado inflamado, eran como célicos intensos, yo creo que porque estaba estrefiida.
Al principio el dolor no era tan feo, o sea no era incontrolable, pero ahora ya después de
tiempo, llevo casi 3 afios aqui, es un dolor indescriptible, o sea este yo en mi vida jamas
habia gritado, nunca habia gritado, en mis partos cuando iba a tener a mis hijos yo me
acuerdo que decia como voy a gritar no, o sea no, a mi se me hace iloégico gritar no, gritar
de dolor, este como que yo decia puedo aguantar, pero esto es diferente a mi me duele
hasta el alma-risas-o sea que yo siento que me duele todo, es un dolor muy feo, muy feo,
sientes que te arde, que se quema algo dentro de ti”,

Armando: “Al inicio el dolor no era fuerte, era como una molestia, asi un pequefio dolor,
como punzadas o colicos, pero este dolor ha ido aumentando, ahora si es un dolor muy
fuerte, siento como si me ardiera el estdbmago, lo siento muy caliente...es un dolor que no
se aguanta, yo ya no quiero seguir con esto, prefiero irme ya sefiorita, pero no quiero ver
sufrir a mi familia”.

En torno al dolor de causa neoplasica, los pacientes, tanto hombres como
mujeres, lo describen como una sensacion que arde (punzadas, cdlicos, piquetes,
sensacion de calor), que puede ser intenso o no, esto depende del tipo de cancer
que presentan y el estadio en que se encuentran. Lo identifican como producto de
su enfermedad (cancer). Aunado a ello, en los diferentes casos, existe el miedo al

dolor, sobre todo su presencia en el transcurso de la enfermedad y que éste sea
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demasiado intenso que no pueda controlarse. Situacion que provoca angustia,
temor no sélo por la sensacién fisica que produce el dolor, sino por el hecho de
visualizarse ellos mismos, como personas que viviran con dolor y el sufrimiento
que puede provocar en el circulo familiar del paciente. No obstante, en el caso de
los hombres, que presentan dolor o bien aquellos que por el momento no tienen
dolor, pero saben que pueden volver a presentarlo, causando asi miedo al mismo,
describen su dolor como algo que puede generar pensamientos y deseos de morir.
Por tanto se muestra que no existe estoicidad ante el dolor en el grupo de
pacientes. Con esto se afirma que el dolor, aun de causa neoplasica, debe
entenderse no sélo como un estimulo que es transmitido a nuestro cerebro por las
fibras nerviosas, es decir no sélo tiene una condicién fisiolégica, sino se vive o en
Su caso se concibe y se imagina como un hecho social y cultural que genera una
serie de emociones negativas que van mas alla de su simple localizacién o
intensidad, sino que afecta la integridad de la persona que lo padece,
convirtiéndose asi en una experiencia y no unicamente en un hecho fisioldgico
aislado. Esto se explica de igual forma, con el proceso que expone Damasio
(2010), sobre la construccion de conciencia en los seres humanos; al respecto se
inicia con un proceso de generacion de imagenes mentales que logran el
reconocimiento del dolor como estimulo fisiolégico, para continuar con un proceso
que permite la significacion del mismo en la vida del doliente, se convierte en una
experiencia con la adquisicion de la dimension subjetiva (si mismo) y deja de ser
sélo un estimulo fisiolégico. A ello se le anade las vivencias y experiencias previas
a nivel personal y cultural, asi se llega a la construccion de la conciencia sobre el
dolor, en donde nuestro aprendizaje cultural influye para que se considere el dolor
como algo malo, algo que no debe existir y en ese sentido es posible la
generacion de miedo o temor ante la presencia de dolor en la vida humana, como
en el caso de nuestros entrevistados. De tal forma que en cuanto existe dolor y
somos conscientes de ello se buscan las medidas para aliviarlo, por medio de un
tratamiento del sistema de salud biomédico o socio-cultural, como se mostrara en

apartados posteriores.
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3.1.4 Magnitud de la gravedad de la enfermedad y del dolor de causa neoplasica.
Uno de los rubros que se incluye en esta dimensién es la magnitud de gravedad
que los pacientes consideran de su proceso de enfermedad y del dolor causado

por la misma, referente a ello, expresan lo siguiente:

Patricia: “Sé que es muy grave, se que es muy grave porque no es cosa facil no, lo sabes,
lo sabemos todos. Aparte eso es independientemente, no nada mas...el cancer digo es
agresivo, bueno si es agresivo, y el tipo de cancer que a mi me dio, el cancer que tengo
se que es mas agresivo”.

Pablo: “Es una enfermedad parcialmente grave, o sea si es grave pero no tanto, bueno
esa es mi experiencia, yo voy muy bien, tal vez otras personas no tengan la misma
suerte”.

Alma: “Si, considero que es grave, muy grave, porque yo estoy aqui desde el 2008 y no
puedo salir de esto, entonces es un tiempo considerable, ademas me sigo sintiendo mal,
sigo teniendo dolor”.

Armando: “Muy grave, mi situacion creo que cada dia se empeora, no yo siento mejoria,
ademas tengo dolor y con eso te das cuenta que es algo grave”.

Lo antes expresado manifiesta que los pacientes consideran en general que es
muy grave su enfermedad, esto lo atribuyen a la presencia de dolor, pero sobre
todo a la respuesta que tienen sobre el avance o retroceso de su enfermedad. De
tal forma, que tanto hombres como mujeres, conciben que la enfermedad que
presentan sea un proceso grave o no de acuerdo al avance de la enfermedad y la
mejoria que experimentan, asi como también el tiempo que durara est4, lo definen
por la mejoria que presentan. Cuando existe un buen prondstico refieren que
durara poco tiempo, no asi cuando el prondstico no es favorable, tal como lo

refieren:

Patricia: “Esta durando poco tiempo, realmente mafana probablemente empiezo con las
quimios y pues apenas tengo tres meses y llevo tres operaciones, se que esta siendo mas
rapido. Mas lo que falta de las quimios que son como seis meses, si es rapido, o sea digo
quiza un afio voy a pasar aqui, pero no es mucho tiempo”.

Pablo: “Va a durar poco tiempo, voy bien con la enfermedad, ya no tengo dolor y me dice

el doctor que me daran quimioterapia, pero que sera poca, como 3 a 5 ciclos, asi que no
estaré mucho tiempo”.
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Alma: “Espero que no sea mucho tiempo, pero no creo que sea asi, porque ya llevé un
par de anos aqui y me dice el médico que todavia me falta mas tiempo, que sera un
proceso mas largo porque no hay mejoria”.

Armando: “Yo quisiera que ya terminara esto, pero creo que va para largo, yo me Sigo
sintiendo mal, no hay mucho avance de mejoria en mi caso, asi que creo va a durar mas
tiempo, espero no desesperarme”.

3.1.5 Expectativas respecto al prondstico de la enfermedad y el tratamiento
seleccionado. Este apartado incluye las expectativas que las personas con la
enfermedad oncoldgica establecen respecto al prondstico de su diagndstico, asi
como del tratamiento que actualmente reciben y si consideran sea el adecuado

para ellos. En este sentido, argumentan:

Patricia: “Curarme y que no regrese jamas la enfermedad; yo me dejo guiar por los
doctores, porque ellos estudiaron precisamente eso y aparte lo que me encanta del
hospital es la sensibilidad con la que te atienden todos. Yo me dejo; si me dicen vente, te
vas a cirugia, con miedo pero ahi voy, si ahora te vas a quimios, a quimios. Como lo que
los doctores digan, confié en ellos. Siento que es el adecuado”.

“Me han ofrecido mil cosas como todo, el veneno del alacran azul, la carne del zopilote o
el té de zopilote, pero yo sblo he tomado la ufia de gato, unas gotas homeopaticas y
ahora tomo cosas naturales, por ejemplo antioxidante que son como jugo de uva y pera
en ayunas todos los dias, eh agua de guanabana que contiene antioxidantes. Todo lo que
es natural me lo como, lo verde. Todo eso, lo que es natural como el Noni, la guanabana,
pera, uva”.

Pablo: “Curarme completamente y que mi cuerpo ya no tenga cancer; pues yo creo que el
tratamiento es el adecuado, los doctores saben lo que hacen, ademas es una buena
Instituciéon. A mi me realizaron la operacién, donde me quitaron el testiculo, me dijeron
que eso era necesario, al principio dude, porque no queria que me quitaran esa parte de
mi cuerpo, pero si ya estaba mala pues es mejor quitarla’.

“Si me recomendaron un té de tila, manzanilla y bueno también arnica, para calmar mis
nervios y estar mas relajado, también nos recomendaron el Noni y lo estoy tomando.
Ahora que empiecen las quimioterapias, tenga mas fuerzas mi cuerpo’.

Alma: “Yo el resultado mas importante que espero logicamente es curarme, curarme
totalmente...la doctora es la experta en este caso, yo me dejo guiar en la doctora, ya la
doctora me dira que es lo que sigue, no. Fijate que pues a lo mejor el tratamiento ha sido
el correcto, pero yo siento que yo no he respondido a este tratamiento. Incluso a mi hoy,
no sé mafiana, pasado si me dijera la doctora que me tienen que dar mas quimioterapias,
pues yo ya lo dudaria. Yo ya lo que he sentido, es que las quimioterapias no funcionan, no
funcionan, en un momento dado si me quitaron los niveles de cancer, pero yo siento que
ya se estanco, o sea que a lo mejor mi organismo ya se acostumbro a la quimioterapia y
ya no le hace nada a los tumores”.
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“Un cufiado me recomendd unos hongos, unos extractos de hongos de Michoacan, no es
el hongo de Michoacan ni nada de eso, son unas gotas. Yo creo que si me sirvio, como
que si me dio mucha fuerza, porque la verdad como que si le dio fortaleza a mi cuerpo, o
sea yo si crei en los honguitos y sigo creyendo en ellos. Y tom¢é algunos té de manzanilla,
asi como agua de uso, pero fria cuando tengo dolor, ademas del medicamento que me
dan, también acabo de iniciar por tomarme unas gotas del escorpion azul que me las
traen de un hospital en Cuba’.

Armando: “Quiero ponerme bien, que se me quite el cancer para siempre; yo pienso que
es el adecuado, pues ellos son los que saben de estas cosas, aunque a veces creo que
no me funcionan del todo, porque yo no veo mejoria, me hicieron cirugia y me estan
dando quimioterapias, pero no sé ellos son los expertos”.

“Mis hijos me dicen que vayamos con un curandero, pero no he podido ir por las citas
aqui, pero yo creo que si voy a ver, creo que no afecta en nada con el tratamiento que me
dan aqui...lo que si he tomado es té de manzanilla para que se me calme un poco el dolor
y arnica, como agua asi del diario para el dolor también y para que disminuya mi tumor”.

Se visualiza que los entrevistados coinciden en las expectativas que tienen
tocante a que el tratamiento sea eficaz en la eliminacién completa del cancer en
sus vidas, concuerdan que deben seguir las recomendaciones del sistema
biomédico para la solucién a su proceso de enfermedad, otorgando con ello el
reconocimiento social a los médicos, como los especialistas adecuados para la
atencion de su salud. No obstante, aunado a ello los pacientes siguen un
tratamiento ambivalente, es decir el biomédico con una farmacologia cultural que
genera en ellos una sensacion de bienestar y recuperacion de su salud. Ello es
posible debido a la eficacia simbdlica que establece con este tipo de terapéutica
cultural. Entendida la eficacia simbdlica (Lévi-Strauss, 1987) como la manipulacién
psicologica del érgano enfermo, es decir, el contexto psicolégico de la enfermedad
juega un papel fundamental para la cura. No solo por lo que representa este
aspecto para el individuo enfermo, sino también para la comunidad. De tal forma,
que la sensacion de bienestar o alivio que los enfermos pueden experimentar se
da porque en la estructura simbdlica, el cuerpo, que actia como molde, se le
encuentra sentido a situaciones informuladas de la enfermedad. El alivio o
bienestar se juega en el interior del sujeto, se realiza a partir de la "manipulacién
de un simbolo a cosa simbolizada". Esto responde a que el cuerpo simbdlico esta
afianzando a la estructura bioldgica, es decir la parte funcional a nivel fisico se ve

modificada con la parte simbdlica.
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Como una reflexidn extra acotamos que la biomedicina también se sirve de la
sugestion, no solo cuando se llevan a cabo los tratamientos con placebos, sino
cada vez que el médico, consolidado en el poder que le ha otorgado el paciente y
la creencia que la cultura tiene en él, gracias a la suposicidn en su saber, insta al
paciente a tomar tal o cual tratamiento, a suspender tal o cual alimento, asi como
evitar ciertas actividades. En estos dos casos estamos ante practicas sugestivas

sustentadas en el poder de la palabra.

Continuemos con el segundo elemento, donde se considerara el padecer médico
personal y el padecer médico familiar del grupo de personas entrevistadas, lo que
incluye los modos de vivir y enfrentar la experiencia del cancer y del dolor de

causa neoplasica, asi como la respuesta emocional al respecto.

3.2 EL PADECER: MODOS DE VIVIR Y ENFRENTAR LA EXPERIENCIA DEL CANCER Y DEL

DOLOR DE CAUSA NEOPLASICA

La presente dimension incluye el padecer médico personal y el padecer médico
familiar en torno a la experiencia del cancer, la terapéutica y del dolor causado por
la enfermedad oncolégica, lo que encierra los modos de vivir y enfrentar ambos

procesos (cancer-dolor) y la respuesta emocional ante ellos.

3.2.1 Padecer médico personal de la enfermedad y el dolor de causa neopléasica.
Encierra de manera general la vivencia de la persona con la enfermedad y por
ende del dolor que causa ésta, mostrando la respuesta emocional que permea
dicha vivencia. Comenzando por indagar la respuesta emocional que presentan
los entrevistados en un primer momento, cuando son diagnosticados, relatan lo

siguiente:

Patricia: “Bueno desde ese momento senti una impotencia, me puse a llorar, me deprimi,
me senti triste, senti como que algo dentro ya me decia. Cuando me dice la doctora
lamento decirte esto jsi tienes cancer!, es positivo, incluso en ese momento senti que se
derrumbaron todas mis ilusiones, mis planes, mis proyectos de vida, porque senti asi
como que fisicamente como que se me doblaron las piernas no, pero por dentro sentia asi
como una impotencia, un dolor muy muy fuerte porque tengo unas nifias...Sabia o
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pensaba que el cancer era muerte, decia: jme voy a morir!, a parte se me vino a la
cabeza verme sin seno, verme sin cabello, todo lo que conlleva llegar a esta enfermedad,
pero bueno me dijo mi papa y mi hermana que el apoyo iba hacer en todo, eso me ayudé
mucho, ademas de que tener confianza en este hospital’.

Pablo: “Yo nunca pensaba que iba a tener cancer, yo siempre decia, yo nunca voy a tener
cancer, pero ya ve que es la enfermedad que no se toca el sentimiento y pues este
aunque digamos que no la vamos a tener, la tenemos verdad. Bueno en este caso me
focé...la verdad uno se impacta mucho-si-la verdad para mi fue muy impactante, fue
doloroso y este yo luego, luego pensé como que tengo cancer, y este me vinieron a mi
mente asi muchas cosas, como pensar en que voy a dejar solos a mis familiares y la
verdad me dio mucha tristeza, experimentas sentimientos, eh, sentimientos de angustia,
de miedo, de temor, de ftristeza, pero al mismo tiempo tuve, en esos momentos,
sentimientos de estar en el lugar indicado no, como sentimiento de confianza-ok-de estar
en el lugar indicado y con las personas que se dedican totalmente a esto, con todos los
especialistas y todo. Y pues a seguir indicaciones”.

Alma: “Sientes mucha tristeza, miedo, angustia, sientes que te vas a morir. Qué todos tus
planes se acaban, se vienen abajo, que ya no hay futuro para ti. Es algo que te impacta,
yo después de la noticia me puse a llorar, y a deprimirme mucho, piensas en tus hijos, en
tu familia, pero el apoyo de ellos es lo que te levanta y ademas me dije: jestas en el
mejor lugar para atenderte, adelante! Y ya tomé una mejor actitud’.

Armando: “Te sorprendes mucho, te dan ganas de llorar, yo senti mucho miedo y temor
porque senti como si me dijeran: usted se va a morir, fue terrible. Uno se pone triste, el
mundo se te viene abajo, tus planes simplemente se cancelan, piensas en la familia, en lo
mucho que van a sufrir, pero a pesar de sentirte asi debes ftratarte y comenzar el
tratamiento”.

Lo antes citado demuestra que la respuesta emocional de los pacientes ante su
proceso oncoldgico es de caracter ambivalente; durante el inicio de la enfermedad,
cuando se les comunica el diagnostico, muestran sentimientos y emociones de
relacion negativa, como tristeza, angustia, miedo, temor, impotencia, y asi mismo
experimentan ideas de muerte y de desesperanza al perder sus proyectos y
planes de vida; se desvanece su significado de la vida. Estos sentimientos y
emociones van en funciéon también de pensar en el otro, que normalmente es
hijos, pareja, padres o cualquier otro miembro del circulo familiar, generando, en
los pacientes, intranquilidad por el sufrimiento que puede provocar la situacién en
ellos, en este punto identificamos por primera vez el padecer médico familiar ante
la enfermedad. Pero al mismo tiempo, sienten confianza de ubicarse en una
Institucion de salud que les ayudara a recuperarse, provocando en ellos
sentimientos de relacion positiva, como tranquilidad, fortaleza y animo, lo que

conlleva a que inicien con un apego al tratamiento e indicaciones que se les
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estipule. Cabe senalar que esto es posible, en la medida en que los pacientes
tienen el apoyo, instrumental o moral, de su familia o de su circulo de

amistades’®.

En el transcurso de la enfermedad, la respuesta emocional se va modificando,
dependiendo del progreso de la enfermedad y de la efectividad del tratamiento. De
tal forma que si el tratamiento no es efectivo o no esta presentando una respuesta
favorable, los pacientes suelen tener periodos de desesperacion, angustia y
tristeza, en los que el acompafamiento familiar o amistoso es de suma
importancia para aminorar dichas emociones. Por el contrario, si el tratamiento
esta ayudando a la recuperacion de la salud del paciente, la respuesta emocional
se modifica a la inicial, porque desaparece las emociones de relacion negativa y el

paciente suele adoptar sentimientos y emociones de relacion positiva.

Al respecto, se puede explicar, de acuerdo con Damasio (2010), que el
mecanismo esencial de las emociones es similar entre las personas, es decir hay
una base comun respecto al mecanismo que produce la emocién en un cerebro
normal (Damasio, 2010:196), sin embargo lo absolutamente personal es la
respuesta emocional, hay una considerable personalizacion de las respuestas
emocionales y esto de debe a distintas razones, puede ser el estimulo que las
causa, pero sobre todo y lo mas importante es la influencia del contexto social y
cultural al que pertenece esa persona, asi como la educacion y las experiencias
previas en su historia personal que modulan o controlan, en cierta manera, la
expresion de la emocién. Esto confirma el hecho de que existan diferentes
manifestaciones de las emociones de un grupo social a otro, incluso dentro de un

mismo grupo social; tal como lo observamos con los pacientes, que presentan una

"°Es importante sefalar que el apoyo familiar y las redes de apoyo sociales son indispensables en
el paciente oncoldgico, debido a que proporcionan seguridad, proteccion y ayuda moral, emocional,
econdmica, etc., que interviene en la construccién positiva o negativa del padecer médico personal.
No obstante, este aspecto no se abordara con profundidad en esta publicacién, debido a que en
esta primera aproximaciéon al tema, nos interesa recuperar las vivencias y percepciones del
paciente indigena y no indigena, sobre su proceso oncolégico y su dolor de causa neoplasica. Se
presentara, en futuras publicaciones, algunas acotaciones y resultados sobre la vivencia del
paciente oncolégico respecto al apoyo familiar y sus redes de apoyo sociales.
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similitud de emociones, emociones de fondo', sin embargo se encuentran
pequenas diferencias en la respuesta emocional, asi que en el caso de los
hombres se muestra que no presentan una respuesta emocional publica ante la
situacion por medio del llanto, no asi en el caso de las mujeres que su respuesta

emocional es publica por medio y principalmente del llanto.

Siguiendo en esta tematica, la respuesta emocional de los pacientes ante el dolor
de causa neoplasica que experimentan, se puede dividir en dos tipos de
respuestas; primero para las personas que no tienen en este momento dolor, pero
que si lo experimentaron, tanto hombres como mujeres, su principal emocion el es
miedo a que surja de nuevo, la respuesta emocional se distingue en el caso de los
hombres, puesto que ellos consideran que la presencia de dolor nuevamente
puede llevarlos a pensamientos negativos como desear la muerte, situacion no
presentada en el caso de las mujeres que tienen una respuesta mas positiva, al
mencionar que se puede controlar o seguir ciertos procedimientos para eliminarlo,
tal como se habia acotado en apartados anteriores. Por otro lado, la segunda
respuesta emocional es para aquellos que viven con dolor causado por la
enfermedad y la progresion de la misma, las emociones que experimentan son
tristeza, desaliento, enojo y angustia, cansancio, tanto en hombres como mujeres.
La respuesta emocional ante ello es tomando actitudes de alejamiento parcial de
su familia, amigos, asi como el rechazo para convivir socialmente. En el caso de
los hombres, la respuesta emocional gira en torno a tener pensamientos e ideas
de querer morir para finalizar la situacién, en contraste a la respuesta emocional
de las mujeres que aunque les genera un estado de tristeza y desaliento
manifiestan tener un grado de esperanza en el alivio del dolor con el tratamiento.

Esto se confirma, con las siguientes expresiones:

Alma: “Te sientes triste todo el tiempo, sientes que te duele el alma, a veces te enoja que
la gente te hable o quiera saber de ti; yo prefiero estar en mi cuarto que nadie me
moleste, no ver a nadie”.

' Damasio (2010), las define como emociones que pueden ser suscitadas por una diversidad de
circunstancias objetivas de la propia vida, pueden serlo también por estados internos como la
enfermedad o la fatiga. Ejemplo de ellas puede ser, el entusiasmo y el desaliento (Pag. 197).
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Armando: “Mucha tristeza, te angustia el hecho de estar con dolor, pero también te enoja
esa situacion, te sientes desanimado, no quisieras que nadie te vea ni te hable...yo luego
pienso es mejor ya irme, que termine todo esto sefiorita”.

Por otro lado, un aspecto que ubicamos como parte del padecer de la persona que
experimenta cancer, son las repercusiones de la enfermedad en su vida cotidiana,

segun lo que significa o simboliza para el paciente, en este sentido, enuncian:

Patricia: “Dejé de trabajar, se cortaron muchos planes. Te voy a decir que senti en ese
momento y lo que pienso ahora-ok-senti que se venia abajo mi vida, se truncaba mis
proyectos tanto econdémicos como la parte de una superacion como mujer, dejé de
convivir con mucha gente, principalmente la gente de mi trabajo, amigos. Dejé de conocer
lugares que estaba conociendo. Se cortaron muchas cosas, muchos planes no, tenia el
propdsito de entrar a la escuela este afio otra vez. Pero solo es una pausa, una caida de
las que duelen demasiado, sé que volveré a trabajar, a la escuela y volver a retomar mi
vida’”.

“Si me afecto mucho, por el hecho de no poder trabajar y tener que solicitar el apoyo
econoémico, el sentirme inutil, cuando yo siempre he trabajado y nunca le he pedido a mi
familia que me mantenga, pero bueno trato de hacer actividades muy cotidianas de la
casa: barrer despacio, limpiar, lavar los trastes, o sea todas las actividades domésticas’.

Pablo: “Si dejé de trabajar, de caminar, hacer ejercicio. Trabajaba en una tienda de ropa,
estaba encargado de la caja. Ahora no trabajo porque me despidieron, por las
quimioterapias. Este pues si me siento asi como que traumado, este, pero si me siento
indtil, bueno digo ya se que por ahora no puedo...pero si me da pena. Me ha afectado en
el hecho de que ya no puedo segquir trabajando, de que ya no puedo seguir haciendo la
misma vida que hacia antes ;no?, que era una vida normal y yo quisiera volver a esa
normalidad”.

Alma: “Ya no puedo salir como antes solia hacerlo con mis amigas, y tampoco de seguir
con mi trabajo, pero ahora hago cosas ahi en la casa, actividades de la casa como barrer,
limpiar y esas cosas, cuando puedo porque me siento muy cansada y el dolor. . Yo
siempre fui muy activa, entonces ahora me siento como anormal, inutil. Me desespera la
situacion, me siento ya como una viejita que no puede hacer nada’.

Armando:”Dejé de trabajar completamente, la enfermedad ya no me dejé y ahora el dolor
menos, y si te hace sentir mal eso, porque en mi caso ya no puedo mantener a mi familia
y pues es como si fuera un indtil o un estorbo, me preocupa mi familia que ya no tengan
ese apoyo de mi parte, eso te trauma mucho, te sientes impotente”.

En primera instancia, algunas de las repercusiones que presentan los pacientes
como producto de la enfermedad, es la no realizacion de las actividades que
normalmente efectuaban, actividades de tipo personal (ejercicio, caminar, etc.); de
tipo laboral, que han dejado de desarrollar por la enfermedad y el dolor que
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implica, segun el caso, asi como el tratamiento mismo, pero este punto se
desarrollara en un apartado posterior. Situacion que les provoca sentimientos de
inutilidad, tanto hombres como mujeres, solo que en el caso de las mujeres, ello
se disipa por las actividades de tipo doméstico que efectuan. En el caso de los
hombres tiene una repercusion aun mayor, puesto que, al tener el papel de
proveedor economico, y no poder ejercerlo por el momento, representa para ellos
una realidad penosa que lo orilla a sentirse, segun expresidén de los pacientes,
“traumados”. De igual manera, los pacientes relatan que se ven afectadas sus
relaciones sociales con amigos y vecinos, asi como su convivencia social con los
mismos, debido a que la enfermedad y el dolor como consecuencia, provoca que
se aislen y que no puedan frecuentar o participar en reuniones sociales, como

solian hacerlo. Asi lo confirman:

Patricia: “Dejé de convivir con mucha gente, principalmente la gente de mi trabajo,
amigos. Dejé de conocer lugares que estaba conociendo”.

Pablo: “Si te aislas un poco de los amigos, incluso de la familia, como que no te dan
ganas ya de convivir, te sientes mal”.,

Alma: “Ya no pude salir con mis amigas como lo solia hacer antes, tus actividades se ven
limitadas, ya no puedes convivir con normalidad, ahora debes de estar cuidandote y eso”.

Armando: “Te bloqueas de alguna manera, no te dan ganas de ver a nadie ni de convivir,
de por si yo no era muy fiestero, pero ahora pus peor ya no salgo a ningun lugar’.

Dentro de la vivencia del paciente, se ubica la preocupaciéon, en sus facetas:
econdmica, emocional y social por la familia, principalmente nuclear, que también
experimenta una situacion dificil y angustiante ante el proceso de enfermedad de
su familiar, es decir, el paciente también se enfrenta al padecer médico familiar, la
propia vivencia y significado que la familia establece al proceso del cancer y del
dolor que presenta. Es asi que la familia, considera que la enfermedad es
incapacitante, debido a que su familiar deja de realizar sus actividades cotidianas,
lo que genera en algunos casos la sobreprotecciéon del enfermo, incluso la pérdida
de toma de decisiones del mismo. Asi mismo, genera en la familia angustia y
preocupacion por la situacion del paciente y lo que pueda provocar

posteriormente.
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Dentro del padecer médico familiar, también se ubica el temor o miedo que
provoca en la familia la noticia de tener un enfermo de cancer, considerando que
ellos también padeceran en algun momento la enfermedad, se genera una especie
de caos dentro del circulo familiar y de angustia colectiva, ante cualquier posible
sintoma o signo que presenta algun otro miembro, inmediatamente se le atribuye a
la presencia de un posible cancer. Todo ello produce un malestar emocional al

paciente, como se muestra a continuacion:

Patricia: “La otra es que tienen ahora también miedo de tener cancer y yo les digo que no
hay que tener miedo, que aunque yo lo tenga, lo que si les digo es que tienen que tener
cuidado. Tengo una hermana que ya tiene una bolita debajo de la axila y ya le dijeron aqui
que fue fibrosis, que no es nada grave y ella me dijo: jno, que tal si me engafaron! que
no se que, se queda con miedo. Tengo una sobrina que tiene dos quistes, pero son
hormonales, ya le hicieron estudios. Esas son las consecuencias, el miedo que causa a la
familia, el miedo de tener casi casi todos, de que te sali6 una perrilla en el ojo ya es
cancer no, es ese el miedo principalmente y eso a mi, en ocasiones, me hace sentir triste,
como que siento que todos me ven como la responsable, si en algun momento se
presenta el cancer en alguien mas, aunque trato de entenderlos”,

Pablo: “Pues ahora ya todos tienen miedo de que les vaya a dar lo mismo que a mi. Mis
hermanos me dicen eso y también mis sobrinos, pues yo creo que esta bien que se
preocupen, para que se chequen, pero me parece que exageran un poco, porque siempre
me dicen- es que como tu tienes, ahora nosotros también podemos tener- eso no me
gusta, me hace sentir mal”.

Alma: “En la familia se piensa que por tener yo cancer es seguro que alguien mas va a
tener, mis hermanas estan muy angustiadas por eso, y esta bien que se cuiden y se
revisen, pero creo que Se exagera un poco, porque como que hacen sentir mal a uno, no
sé, como si fueras la responsable”’.

Armando: “En la casa ya todos dicen que van a tener cancer porque como yo lo tengo,
también ellos, yo les digo que nada mas se cuiden y si notan algo raro que vayan al
doctor, pero como que les genera miedo y digo no es para menos, pero si te hace sentir
mal eso, no me gustaria que nadie de mi familia tuviera esto”.

No obstante, el tomar este tipo de actitudes la familia, tiene un efecto positivo en la
misma, porque se genera un ambiente de educacién y promocion de la salud entre
sus integrantes, lo que ayuda a que exista una responsabilidad de autocuidado de

la salud.

103



Prosigamos con el siguiente apartado, que concierne al padecer médico personal
debido a la terapéutica que se establece para curar la enfermedad oncoldgica y el

dolor neoplasico.

3.2.2 Padecer médico personal debido a la terapéutica. Contiene la manera en

cémo el enfermo vive su proceso terapéutico y lo qué genera en su vida.

Comencemos por apuntalar que una vivencia, producto de su tratamiento, son las
repercusiones corporales, desde un punto de vista simbdlico, en el sentido que los
pacientes se han visto sometidos a cirugias para amputar o eliminar la zona del
cuerpo afectada. En el caso de la mastectomia (extirpacién de la mama) las
pacientes comentan sentirse incompletas, poco femeninas y atractivas, incluso
presentan miedo de perder a su pareja por no ser vistas ya como mujeres. Su
imagen corporal se modifica al perder esa zona corporal que cumple una funcion
no solo fisioldgica, sino social y cultural importante, al ser una zona erégena que
cumple una funcion sexual femenina y masculina humana, tiene un papel
importante en el desarrollo de las relaciones sexuales. Por tal razén, la mayoria de
las mujeres en edad media, optan por la cirugia de reconstruccién mamaria. Lo
mismo sucede con aquellas mujeres que sufren de cancer de ovario, que
normalmente se da tratamiento de quimioterapia junto con alguna cirugia
reductora, refieren sentirse “vacias” por dentro, aun cuando son mujeres que han
tenido hijos, sufren la pérdida de una parte importante de su cuerpo, de igual
forma la imagen corporal se modifica, si bien es cierto no es una zona del cuerpo
visible, ellas se consideran incompletas como mujeres o en su defecto ya no ser
mujeres. En este aspecto el apoyo y acompanamiento familiar es indispensable,

principalmente el de la pareja, si es que se cuenta con ella.

En el caso de los hombres, es un tanto distinta la vivencia debido a la terapéutica,
en ellos principalmente hay repercusiones por el tratamiento de quimioterapia o
radioterapia, por los eventos adversos de la medicacion, principalmente, debilidad
corporal, diarrea, nausea y vémito, que obstaculizan que los pacientes pueden

desarrollar su papel social de proveedor econémico en sus familias. No asi, en el
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caso de las mujeres que reciben ciclos de quimioterapia, donde su preocupacion
esencial es la pérdida del cabello, que viven como una situacion angustiante y con
trauma, debido que se relaciona el cabello largo como imagen de feminidad y al
perder ese punto corporal es como si perdieran esa feminidad, ademas de

considerarlo una segunda agresion a su cuerpo, ademas del cancer.

Aquellos hombres que se les practica una orquiectomia, como parte del
tratamiento, viven su proceso un tanto como la mujer cuando se le practica una
mastectomia, en el sentido que genera en ellos la pérdida de la masculinidad y la
posibilidad de tener hijos, sin embargo, este sentimiento de pérdida va
desapareciendo por el apoyo y acompanamiento de la pareja. Tal como lo

expresan los pacientes:

Patricia: “Fue muy dificil que me quitaran la mama, soy joven y bueno el perder esa parte
de tu cuerpo te hace ver menos atractiva para el hombre, yo en un futuro quiero tener una
pareja, entonces que te vea sin un seno no es nada agradable, o sea ya no eres tan
mujer, por eso yo nunca me Vi sin seno, luego luego me hicieron la reconstruccion’.

Pablo: “Cuando me dijeron que debian operarme para quitarme el testiculo, si fue muy
fuerte, porque pues tu sabes es una parte del hombre importante, es lo que te hace ver
hombre y ya luego que dicen que es muy probable que no pueda tener hijos peor tantito,
aunque mi familia me apoyo y también mi pareja y eso me ayudod’.

Alma: “La quimioterapia fuer muy fuerte para mi, sobre todo cuando se empezo6 a caer el
cabello, asi como mechones se me caian, o sea no es de un jalon, sino se va cayendo
poco a poco, es traumante porque te sientes agredida, ya después la cirugia pues
también me senti mal, pero emocionalmente, es como si te quitaran partes de tu cuerpo,
te quedas hueca por dentro, no sé fue muy dificil como mujer”.

Armando: “Pues las quimioterapias las vivi mal, por las nauseas y los vomitos que te dan
y el sentirte cansado y solo querer dormir, eso para mi fue muy dificil porque no te deja
hacer nada, por eso tampoco puedo trabajar, lo que te comentaba antes”.

Una vivencia mas, respecto al tratamiento son las repercusiones econdémicas en el
trayectoria del paciente y su familia, aqui ubicamos el padecer médico familiar. En
este aspecto los pacientes se enfrentan a solventar sumas considerables de
dinero para su tratamiento (quimioterapia, cirugia y radioterapia), aun cuando
cuenten con el Fondo de Apoyo para Gastos Catastroficos (Seguro Popular), que

brinda el INCan a ciertos tipos de canceres. Ya que en la mayoria de los casos,
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existe una serie de medicamentos y material que dicho fondo no cubre en los
pacientes. Esta implicacion, orilla al paciente a buscar apoyo no sélo familiar, sino
en ocasiones a solicitar una serie de préstamos a instituciones bancarias o
algunos particulares, lo que suma una segunda preocupacion al paciente y

familiar. Las siguientes expresiones de los pacientes lo confirman:

Patricia: “Pues econdémicas, eh a pesar de que tengo el Seguro Popular, bueno cuando
me operaron para la reconstruccion, si se ocuparon ciertos medicamentos y pues no
contabamos con esos gastos, a lo mejor si en un principio cuando me diagnostican si
sabiamos que era cara la enfermedad pero cuando me dan el sequro como que jah
bueno estamos protegidos! no y de repente no y que seis mil, ocho mil pesos ya van, en
esos momentos si se une la familia, ahorita se esta uniendo mas. O sea el catéter, les dije
a mis hermanos joigan saben que necesito un catéter! Sabes este tiene esto y esto y
necesito un bueno y no se que y pues me dijeron no pues te cooperamos, no todos como
te vuelvo a repetir, pero me compraron mi catéter digamos el bueno. Son consecuencias
econdmicas fuertes porque también ellos tienen sus gastos, tienen sus familias-si-y eso
es principalmente”.

Pablo: “Como no trabajo no hay mucho dinero,, aunque yo cuento con el Seguro Popular,
que si es una ayuda, pero para mantener a mi familia, eso es otra cosa, ahi es donde me
angustio, porque me preocupa que sufra mi esposa, me han tenido que ayudar la familia y
bueno tuve que pedir un préstamo a un conocido para sostener mientras me recupero a
mi familia, aunque mi esposa, pues me ayuda en eso”.

Alma: “Si nos las hemos visto duras por el dinero, porque pues mi hijo el mayor es él que
nos mantiene, yo ya no estoy trabajando entonces ya no puedo apoyarle, él esta en
Guadalajara, entonces pues yo estoy viviendo aca y son mas gastos, aunque mi familia
me apoya, pero no es lo mismo; si es mucho dinero de tratamientos, he tenido que pedir
algunos préstamos”.

Armando: “El asunto del dinero es una de las preocupaciones mas importantes, porque
luego no hay dinero para cubrir lo del tratamiento, a veces ni para los gastos de la familia.
Pues entre que me ayuda mi esposa, mis hermanos, o sea la familia, y algunos préstamos
con vecinos vamos saliendo sefiorita, pero si quisiera ver como me pueden ayudar aqui”.

En el siguiente apartado se analiza la visién e implicaciones que tiene para el
paciente su enfermedad oncoldgica y el dolor de causa neoplasica, es decir la

serie de comportamientos que presenta en torno a su proceso oncologico.
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3.3 EL COMPORTAMIENTO: VISION E IMPLICACION QUE TIENE PARA EL PACIENTE SU

ENFERMEDAD Y DOLOR DE CAUSA NEOPLASICA.

En esta dimensién se puntualiza los comportamientos y las actitudes que
manifiestan los pacientes como estrategias de afrontamiento para sobrellevar la
enfermedad y el dolor oncoldgico, asi como la funcionalidad que la experiencia
oncolégica tiene en la vida de estos y si existe alguna modificacion de los

significados construidos mediante la experiencia social (vida y muerte).

3.3.1 Estrategias de afrontamiento para sobrellevar la enfermedad y el dolor
neoplasico.

Los pacientes establecen una serie de estrategias para sobrellevar su enfermedad
y sobre todo para manejar su dolor con la posibilidad de sobrellevarlo o mitigarlo.
Para ello nos apoyaremos de cuatro estrategias, que fueron referidas por las
personas entrevistadas: religion, distraccion, autocontrol mental y busqueda de

apoyo social e instrumental.

a) Religion

El apoyo en la religion abarca la utilizacién de creencias o conductas para afrontar
situaciones, en este caso la enfermedad y el dolor oncoldgico, que provienen de la
espiritualidad, estableciéndose como una estrategia positiva para sobrellevar las
circunstancias. En este sentido los pacientes dicen como les ayuda el pertenecer a
una religion o el tener alguna creencia religiosa en el afrontamiento del diagnostico

y su dolor:

Patricia: “Mi fe en Dios es mi principal motor espiritual. Siempre que tengo un dolor,
siempre asi hago mi oracién y le digo: jllévate mi dolor!, jsiento que no lo voy a soportar! y
asi entonces, creo que eso me ha ayudado un poco para soportar y para no tenerle tanto
miedo y llegar al hospital por un dolor. Toda mi vida se la he puesto toda a él (Dios) y
claro yo se que esta conmigo...me ha permitido estar otra vez aqui y estoy agradecida”’.
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Pablo: “Tener fe en Dios es lo que te ayuda a soportar todo esto, la enfermedad y todo el
malestar, te da fuerzas a seguir adelante y te sientes tranquilo. Siempre confiar en Dios es
lo que ayuda’.

Alma: “Claro que si, si porque se agarra uno de la fe, de la religién, de lo que uno cree,
entonces yo creo que eso es muy importante, tener fe en algo, lo que sea. Mi fe es en
Dios, el agarrarte de algo te lleva a sobrellevarlo, el tratamiento y el dolor que es fuerte”.

Armando: “Todo se lo dejemos a Diosito, él sabe como nos ayuda, la fe es la que nos
hace estar tranquilos en este momento sefiorita, nos da fuerza para resistir lo que
estamos pasando con la enfermedad, el dolor y los medicamentos; nos ayuda a soportar
todo lo que venga’.

Asi mismo, respecto a si consideran que sus creencias religiosas, asi como la fe
que se deriva de las mismas se han reforzado a partir de la enfermedad y su dolor

de causa neoplasica, ellos afirman:

Patricia: “Siempre he creido en Dios, pero ahorita como que paso todo el tiempo leyendo
la Biblia, pero si me he apegado un poco mas que antes”.

Pablo: “Si, ahora estoy mas apegado a Dios, me da mas sequridad para lo que venga con
esta enfermedad”.

Alma: “No, en ese aspecto sigo siendo igual. Antes no iba mucho a misa, ahora tampoco,
aunque si me agarro mas de Dios”.

Armando: “Si, ahora me he acercado mas a Dios, le pido mas, le oro mas seforita para
que me ayude a soportar esto, y voy con frecuencia mas a misa”.

Aunado a ello, referente a si los pacientes utilizan su fe para aliviar la enfermedad
y el dolor a causa de esta, responden:

Patricia: “Si, la fe es lo principal para que puedas salir adelante y para que te alivies, a
través de la fe voy a estar mejor”.

Pablo: “Pues es mas bien para que me de animo, fortaleza y pueda superar todo esto”.
Alma: “Si, me ayuda a recuperarme, a tener una actitud positiva, siempre debes creer en
alguien para que te fortalezcas cuando estas en situaciones muy dificiles, como la
enfermedad y este dolor que tengo”.

Armando: “Yo creo que si me ayuda para sentirme mejor, el tener confianza que todo

saldra bien o al menos lo mejor que se pueda, me da animo para sequir y soportar todo
esto que estoy viviendo con la enfermedad y el dolor”.
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Por tanto, el grupo de pacientes (hombres y mujeres) encuentran en sus creencias
religiosas el apoyo y la ayuda necesaria para soportar y sobrellevar su proceso de
enfermedad y el dolor de causa neoplasica, por medio de la fe que les brinda
seguridad, fortaleza, tranquilidad, confianza para lidiar con ambos procesos. En
ese sentido se reafirman sus creencias religiosas a partir de su enfermedad y el
dolor causado por la misma, asi como en algunos casos se intensifican al
presentarse en su vida las condiciones de salud por las que atraviesan. La religion
es vista para el grupo de pacientes entrevistados como una medida de

afrontamiento a su enfermedad y el dolor de causa neoplasica.

Dentro de las practicas que los pacientes realizan se ubican los rezos y las
oraciones a Dios. Cabe sefalar que no realizan alguna oracion en particular, por el
contrario son oraciones o rezos que en el momento de hacerlo surgen como una
especie de conversacion, no son predeterminados. Dichas oraciones son
utilizadas para generar en el paciente un estado de bienestar, para sobrellevar los
tratamientos, obtener aguante, asi como conseguir guia y fuerza. También se
utilizan para buscar alivio a su problema de salud y el dolor que experimentan o en
ocasiones para lograr curarse. No obstante, predomina el hecho de sdlo utilizar
dichas practicas para aminorar los efectos del proceso de enfermedad y dolor que

viven. Tal como lo manifiestan:

Patricia: “Siempre que tengo un dolor, siempre asi hago mi oracién y le digo: jllévate mi
dolor!, jsiento que no lo voy a soportar! y asi entonces, creo que eso me ha ayudado un
poco para soportar y para no tenerle tanto miedo y llegar al hospital por un dolor”.

“Si, como que me relajo y eso ayuda a que ya no estés pensando tanto en el dolor.
Entonces yo primero se lo entrego, hablo con Dios: jLlévate mi dolor!...Si, todo lo que me
sale comentarle a Dios, no tengo asi como especifico nada, si a lo largo del dia tuve
alguna dolencia y que me dé fortaleza. Pero asi especialmente un Padre Nuestro no, es lo
que me sale del corazon. Pero también hacemos oraciones a donde voy, pues hablamos
de la palabra que es la Biblia no, se hacen oraciones asi como: jDios echa afuera esta
enfermedad, no? jSaca a esta mujer de la enfermedad! Ya no permitas que le pasen esas
células malas a otra parte de su cuerpo, o sea saca esta enfermedad de su cuerpo’.

Pablo: “No es una oracién en especial, es lo que me salga en ese momento cuando siento
que ya no podré con esto; hablo con Dios, le digo que me de fuerza y aguante para
esto...para la enfermedad y por si en algiin momento experimento un dolor asi fuerte”.
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Alma: “No, son oraciones diferentes, lo que surja platicar con él. Le rezo para que me guie
en este proceso, que me de fuerza, animo y me ayude a superar esto. También le digo
que me haga el milagro y que quite por completo esto”.

Armando: “Cualquier oracién es buena, no tengo una en especial, simplemente le rezo
para que me de fuerzas para soportar el dolor y esta enfermedad, le digo lo que me salga
del corazén, eso me da tranquilidad y siento que puedo aguantar un poco mas, aunque es
muy dificil sefiorita vivir con esto”.

b) Distractores

Engloba el conjunto de acciones que los pacientes utilizan para no concentrar su
atencion en su enfermedad y el dolor que ésta puede causar. En este sentido, los

pacientes lo describen de la siguiente manera:

Patricia: “Me veia ya recuperada, asi con mi familia, como abrazando a mis hijas, en un
lugar ya bonito, ya después de, después de todo la racha, después de toda la
recuperacion, eso es parte de la fuerza mental no”.

Pablo: “Si pienso en otra cosa, por ejemplo me imagino alguna situaciéon con la familia
donde estabamos felices, distraigo mi mente con recuerdos donde todos estabamos bien,
como que eso me ayuda a no concentrarme tanto en la enfermedad”.

Alma: “Si me imagino estar de vacaciones en la playa. Estar tomando una copa con mis
amigos, echando relajo y todo y estar reunida con mi familia, mis hijos y estar leyendo e ir
al cine, aunque a veces el dolor no te lo permite mucho”.

Armando: “Trato de pensar en otra cosa, no pensar y pensar en la enfermedad y el dolor
que tengo, no siempre es facil ignorar u olvidarse del dolor, es muy fuerte, pero luego me
imagino que estoy en mi casa con mi familia riéndonos de todo y que no nos preocupa
nada, también pienso que estoy en el campo con mi familia donde hay tranquilidad y todo
es felicidad”.

Por lo tanto, las acciones que los entrevistados realizan para distraerse de su
enfermedad y el dolor de causa neoplasica, en aquellos casos que experimentan
dolor, tienen que ver con que ellos se imaginan situaciones placenteras,
situaciones que describen momentos o episodios de felicidad con sus familiares
en lugares agradables para el paciente. Asi mismo recrean mentalmente un
paisaje, como lo descrito anteriormente, donde se visualizan sanos, contentos, sin
la enfermedad y el dolor que puede o causa en ellos. Otro recurso que utilizan los
pacientes es la lectura o simplemente ignorar el dolor y su proceso de

enfermedad, sin embargo esto es aun mas complicado y en ocasiones no es
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factible, debido, segun lo refieren los pacientes, a la intensidad del dolor y las

consecuencias mismas del proceso de enfermedad.

c) Autocontrol mental

Se refiere a los intentos cognitivos para disminuir, principalmente el dolor que
experimentaron o bien que experimentan en la actualidad. En este sentido, los
entrevistados se concentran en la localizacion e intensidad de su dolor para asi
tratar de disminuirlo, pero en muy pocas ocasiones se logra. Es de notar, que los
pacientes se concentran unicamente en la parte de su cuerpo que duele
(estbmago, mama, testiculo, etc.) sin pensar en otras partes de su cuerpo, como lo

refieren:

Patricia: “Si, porque sino al rato no nada mas va a ser el seno, porque el poder mental es
increible, solo pienso en el seno nada mas en el seno y ya. Es que no le das vida, o sea
es lo que te decia no, al pensar en una parte de tu cuerpo, me duele aqui, por ejemplo me
duele mi dedo nada mas y si alimentas y empiezas a generar hay me va a doler al rato mi
mano también, pues eso va a pasar’.

Pablo: “Si, sélo pienso en la parte del cuerpo que me duele, trato de no pensar que me
duelen otras partes del cuerpo porque sino al rato voy a tener dolor en todo el cuerpo...en
ocasiones el hacerlo si disminuia el dolor, un poquito nomas”.

Alma: “Trato de hacerlo, pero es dificil que se quite el dolor, es mas fuerte; yo lo que hago
es como que me centro en la parte donde me duele, es aqui en el vientre y me recorre al
estomago, pero si no se me quita, sélo como que te ayuda a soportarlo mas”.

Armando: "En ocasiones si me digo: hay que pensar sélo en donde nace el dolor, o sea
aqui en el estbmago, para controlarlo, pero es dificil sefiorita, casi ni se logra, ahora que
si disminuye un poco, o quiza es que uno lo puede soportar mas, no lo sé, pero si baja un
poco”.

El uso del autocontrol mental en los pacientes denota que manejan como recurso
su fuerza mental para enfrentarse al dolor, con la idea de mitigarlo o disminuirlo,
no obstante en la mayoria de las ocasiones esto no se logra. Sin embargo,
representa para ellos una medida de aguante y de soporte, incluido la pequefa
disminuciéon que pueden experimentar de su dolor. Razén por la que se debe
indagar aun mas en las medidas de autocontrol mental, es decir en esos esfuerzos

cognitivos que utilizan los pacientes para reducir o controlar su dolor.
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Asi mismo, las acciones fisicas que realiza el paciente en el momento que
experimenta dolor para controlarlo o bien para aliviarlo se enfocan unicamente en
quedarse en la posicidon corporal en la que se encuentran al momento de
experimentar dolor y asi no generar mas dolor por algun movimiento que se
realice. De igual forma, adoptan una postura corporal “fetal” para contener el dolor
y no permitir que su intensidad aumente; en muy pocas ocasiones utilizan
compresas frias o calientes para dar masajes en la zona del cuerpo afectada. Ello

lo confirman las aportaciones de los pacientes:

Patricia: “Bueno yo sélo me quedaba asi como estatica, o sea cuando me daba el dolor en
el seno, soélo lo agarraba y asi que quedaba sin moverme para no tener mas dolor”.

Pablo: “Lo que hacia cuando sentia el dolor, era que me hacia bolita, asi como que me
encogia porque si me molestaba mucho, y asi ya no lo sentia muy fuerte”.

Alma: “Pues es muy dificil hacer algo cuando tienes dolor, pero yo me trato de acostar y
ponerme trapitos en el estbmago, los meto en agua fria y después me los pongo para que
sienta fresco, también he tratado de hacerme bolita, asi como doblarme, todo para que el
dolor sea menos, si siento una mejora, pero el dolor no se va”,

Armando: “Pues sefiorita yo trato de recostarme y agarrarme, como sobarlo el estdbmago
para que no me duela mas, también asi acostado me agacho y ya no me muevo, en
algunas ocasiones mi esposa me pone trapos frios para que me refresquen, pero es
fuerte este dolor’.

d) Busqueda de apoyo social e instrumental

Se refiere a las acciones directas que realiza el paciente para afrontar su proceso
de enfermedad y dolor, por medio del apoyo de personas cercanas a ellos y la
busqueda de informaciéon sobre su cuadro de enfermedad. En este sentido los
entrevistados senalan que al inicio de la enfermedad no desean hablar del proceso
que estan viviendo, sin embargo dicha actitud se modifica cuando inician
formalmente su tratamiento, provocando en ellos una sensacion de bienestar,
principalmente emocional. Es asi que siempre tratan de hablar de su experiencia
con el cancer, donde se incluye la presencia de dolor neoplasico en sus vidas y lo
que esto les ocasiona porque les genera una sensacion de alivio, de consuelo, de
desahogo que provoca se sientan mejor y busquen alternativas de solucion a lo

que les preocupa o les aqueja. Se sienten mas comprendidos y asi mismo dan a
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conocer la vivencia que estan experimentando con la finalidad de ayudar a los
otros a comprender mejor este tipo de enfermedades. Normalmente buscan a un
familiar o amigo muy cercano para expresar su sentir y vivir. Las siguientes

afirmaciones lo corroboran:

Patricia: “Al inicio de la enfermedad, no me gustaba que me preguntaran, tampoco hablar
de esto, ya después cuando el médico me confirmé el tratamiento que me darian, como
que me senti ya mas relajada y entonces empecé a hablar mas de mi situacion,
principalmente con un amigo qué tiene un grupo de autorecuperacion y reconstruccion
emocional y con mi hermana Alicia, ellos me dan mucha fuerza y animo”.

“El platicar tu situacion y todo lo que ésta te genera te ayuda a sentirte mejor, te
comprenden mejor porque ya saben lo que estas viviendo. Y claro que te ayuda a
desahogarte, el sacar tus emociones y eso”.

Pablo: “Al principio te reservas mucho y mas en mi caso que no eran tan facil hablar con
tomo mundo sobre lo que me pasaba y luego en que parte del cuerpo, el testiculo. Pero
después te das cuenta que es necesario platicar por lo que estas pasando, primero con tu
familia para que te entiendan mejor, pero también con los amigos para que ellos se
cuiden”.

“El hablar sobre la enfermedad y lo que genera te ayuda a expresar tus emociones y
sentimientos y asi te dan una palabra de aliento de animo. Yo acostumbro a hablar mas
con mi esposa sobre todo esto, aunque también ahora he tratado de habla con algunos
amigos muy cercanos y con mis hermanos también, eso me hace sentir aliviado,
apoyado’.

Alma: “Si, pues si uno platica de lo que uno ha estado viviendo, de lo que uno esta
pasando y como que a veces hay retroalimentacion, te ayudan a encontrar soluciones a lo
que te preocupa, o sea te aconsejan. También platicas aqui con algunas personas y ves
que no eres la Unica persona, o sea platicarlo este sobre todo aqui que hay tantos
pacientes te das cuenta que no eres la unica persona que tiene esta enfermedad en el
mundo, sino que son cientos de personas”’.

“Las personas con las que expreso mas mi sentir es mi familia, o sea mi hijo, mi hermana
y mi cufiada, que son los que me han estado acompariando todo este tiempo. Ellos me
dan animo para seguir, me consuelan y eso me hace sentir muy bien, me ayuda a
sentirme mejor”.

Armando: “Si, siempre es necesario desahogarnos y decir como nos sentimos, al principio
es dificil porque te dan muchas ganas de hacerlo, pero como vas avanzando en esta
enfermedad te das cuenta que es necesario, yo hablo con mi esposa y también con
algunos familiares, mis hermanos y unos amigos del trabajo que luego me van a visitar,
hablar con ellos me reconforta, me animan y me dan su apoyo, eso si te ayuda mucho
sefiorita”.
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En lo referente a la busqueda instrumental o de informacion, los pacientes con un
nivel mas alto de estudios pretenden saber mas de su diagnéstico buscando
informacion en medios virtuales, como Internet, asi como en fuentes
documentales, tales como libros, revistas, folletos informativos; en contraste con
pacientes que presentan un nivel mas bajo de estudios, que aunque les gustaria
saber mas sobre su diagnostico, se conforman con la explicacion médica al
respecto. Asi como algun comentario o consejo de familiares y amigos. En las

siguientes expresiones se ilustra:

Patricia: “Si claro he investigado, por ejemplo lo de las quimioterapias, qué es una
quimioterapia, la cirugia que me hicieron, la investigué de antemano, principalmente en
Internet. Esta semana quiero ver que onda con la caida del cabello y que puedo hacer
para que me crezca diario no, o si se me va a estar cayendo constantemente. Si indago,
veo lo que realmente me interesa. Asi estoy consciente y enterada de lo que tengo y del
procedimiento”.

Pablo:”Si he buscado informacién sobre mi enfermedad, sobre todo sus causas y lo que
puede provocar; he leido en algunos folletos que te dan aqui y también en un libro que me
presto un amigo”.

Alma: “Si me gustaria saber mas de mi enfermedad, pero bueno el médico me informa al
respecto; también paso aqui con la psiquiatra, le tengo mucha confianza y ella me
resuelve las dudas que tengo. Y cuando hablo con los demas pacientes que estan igual
aqui también me orientan’.

Armando: “Si esta muy bien saber mas sobre lo que uno tiene, yo le pregunté al doctor y
ya él me informa, lo que él me diga pues con eso me quedo; en alguna ocasion he
hablado con el sacerdote sobre mi situacion, pero sélo una vez”.

3.3.2 Funcionalidad del cancer y del dolor de causa neoplasica en la vida de los
pacientes

Es cierto que el dolor cumple una funcién dentro de nuestro organismo. Esta
sensacion que calificamos de molesta juega un papel fundamental en nuestra
vida, ya que es el aviso de que algo no funciona bien o estamos sufriendo una
agresion a nuestro cuerpo. El problema mayor es cuando el dolor deja de cumplir
su funcién fisioldgica y se torna un acompanante permanente de nuestra vida
(Vargas, noviembre, 2007). De igual forma, un proceso de enfermedad representa

una limitante en la vida de las personas que la experimentan. Es asi que en el
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caso de los pacientes con cancer, donde su proceso de enfermedad y el dolor que
viven causa incapacidad, debido a que el paciente deja de realizar toda actividad
cotidiana (laboral, recreativa, labores domésticas, de aseo personal, etc.). Esto
manifiesta que cambia por completo la vida del entrevistado. Tal como lo

expresan:

Patricia: “Es una situacion muy dificil, te sientes triste por el proceso y todo lo que implica,
pues te limita en todo aspecto de tu vida, te decia que yo dejé de trabajar, de salir, no te
dan muchos animos para nada, pero el apoyo familiar te fortalece y agarras fuerzas, pues
es una lucha diaria, asi como que estas matando el cancer”.

Pablo: “Te sientes muy mal emocionalmente, piensas en muerte y el dolor que puede
generar en tu familia, te afecta toda tu vida, yo dejé de trabajar y eso me generé mas
angustia porque el no tener dinero para sustentar a la familia te hace sentir indtil, pero
bueno mi familia me apoya en ese sentido y eso me tranquiliza un poco”.

Alma: “Es algo muy triste, pasas por muchas emociones tanto buenas como malas,
porque afecta toda tu vida, no sélo dejas de trabajar sino te afecta hasta tu relacién con
amigos, familia; yo por ejemplo en ese momento dije, yo creo que ya me voy a motrir y
este me puse a escribirle cartitas a mis hijos y me puse asi en un estado triste, se puede
decir si tuve un momento triste y después yo pensaba que me iba a morir en la cirugia, es
mas yo pensaba que iba a quedar ahi, y después rompi todo, rompi las cartas, rompi
todo, dije ya no quiero saber de cosas tristes, no, adios”.

Armando: "Sientes que toda tu vida termina, porque si te afecta en todo, ya no puedes
trabajar y bueno a uno como hombre eso le hace sentir como que ya no sirves para nada,
asi me sentia y en ocasiones todavia me pongo triste, pero la familia ayuda para que no
te sientas mal. Todos los dias tienes que vencer a la enfermedad y el dolor que se siente,
es una pelea o lucha de todos los dias”.

Empero a pesar de la incapacidad que produce la enfermedad y el dolor
neoplasico en la cotidianidad de los pacientes, existe una funcionalidad, segun lo

visualizan los mismos entrevistados. Lo muestran las siguientes expresiones:

Patricia:”Si, he cambiado mucho, para positivo. Antes era una persona que pensaba que
no necesitaba a nadie ni su apoyo, incluso hasta con mis familiares, era muy prepotente,
pero todo esto cambié a raiz de la enfermedad, ahora puedo decir que soy mejor persona,
ya no tan prepotente y bueno me he acercado mas a mi familia con una actitud diferente”.

Pablo: “Si te ayuda a mejorar como persona, vas viendo de otra forma las cosas. Te
modifica positivamente, yo ahora soy mas amable, traté de ya no enojarme por todo. La
familia esta mas cerca de mi y yo de ellos”.

Alma:”Todo por lo que pasas te ayuda para modificar tu comportamiento, te ayuda a
valorar mas a tu familia, a los amigos y a ti misma;, yo antes era bien corajuda y un poco
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egoista con los demas, ahora siento que cambié, ya no me enojo tanto, trato de estar
tranquila y bueno siento que ya soy mejor persona’.

Armando: “Pues también tiene una parte positiva todo esto que estoy viviendo con la
enfermedad y el dolor que siento y todo lo que trae eso en mi situacion, me he acercado
mas a mis hermanos, a mi familia en general y ellos a mi, también cambié de ser muy
enojon y luego si contestaba muy feo y ordenaba, ahora soy mas amable, aunque luego si
me desespero por todo, pero ya me controlo, te das cuenta que eso ya no es bueno”.

De acuerdo a lo citado anteriormente, la funcionalidad que le otorgan los pacientes
a su proceso oncologico radica en ciertas modificaciones positivas que observan
en sus actitudes, comportamientos, en general en su personalidad, al convertirse
en personas mas amables, de pensamientos positivos, comprensibles con los
demas, afables y les ensena a valorar aun mas a la familia y a su misma vida. De
manera global les produce un crecimiento personal al permitir en ellos la
oportunidad de replantear su modo de actuar y vivir en su contexto social y
familiar. Con ello, confirmamos que un proceso oncoldgico, que es visto
normalmente como una experiencia desagradable, le significa una funcionalidad al
paciente en su vida a nivel personal y familiar; traslada una situacion desagradable

a una funcional.

3.3.3 Modificacién de significados construidos mediante la experiencia social (vida,
muerte, enfermedad y dolor).

Cuando se experimenta un proceso oncoldgico, lo que incluye la presencia de
dolor neoplasico, sin duda se modifican significados construidos socialmente, tales
como vida, muerte, enfermedad y dolor. Iniciemos por abordar el siguiente

significado:

a) Vida

En este sentido, los pacientes argumentan que el significado se modifica a raiz del
proceso de enfermedad que atraviesan, al considerarla como un reto que se debe
enfrentar diariamente, asi mismo la visualizan de manera positiva y la valoran, aun
cuando ésta se modifica por completo. Se representa con las siguientes

expresiones:

116



Patricia: “Si mucho, ahora veo a la vida como un reto, como vivir tu dia de manera
positiva, valorar cada minuto que pasa, antes yo era mas descuidada, me dedicaba sélo a
trabajar y trabajar, o sea si es importante eso pero no lo es todo porque descuidaba la
relaciéon con mis hijas y mi familia, después de que pasa todo esto fue como un detenerte
y evaluar como estaba llevando mi vida, entonces si te modifica la idea de lo que
consideras vivir’.

Pablo: “Si se ha modificado, yo antes no me ponia a pensar si estaba bien cémo llevaba
mi vida o no, a raiz de que tengo ésta enfermedad, ha sido un cambio no sélo en todo lo
que hemos comentado, sino en que piensas, ya valoro mas la vida, o sea ya no tomo,
estoy dejando de fumar, porque bueno con esta enfermedad tienes que aprovechar el
tiempo, porque, como me dijo el doctor, todo puede cambiar de la noche a la mafana y
puedo ponerme mas grave’.

Alma: “Bueno si se ha modificado un poco, aunque yo siempre he tenido una actitud
positiva ante la vida, lo que si es ahora valoro mas mi vida y la aprovecho mejor para
estar con mis hijos y dedicarme a mi, que antes ni siquiera lo piensas, ves la vida de
manera diferente, es algo que hay que vivir plenamente, disfrutar cada momento que se
nos presenta, vivir el presente’.

Armando: “Yo creo que si seforita, porque uno lleva su vida a veces mal, te dedicas a
sequir vicios, como tomar, fumar y no te importa sequir asi tu vida, pero cuando te viene
algo asi en tu vida, te lleva a pensar bien y cambias, yo por ejemplo ya no tengo esos
vicios, si es por la enfermedad, pero también porque yo decidi dejarlos y valorar mas vida
y apreciar que todavia sigo vivo. Trato de siempre ver la vida de manera positiva y luchar
todos los dias con esto y disfrutar con mi familia, ahora mi vida es distinta y no hablo por
la enfermedad”.

Tales apreciaciones denotan que el cancer y su dolor neoplasico, dejan de ser una
entidad meramente anatémica, asi como un sintoma, hablando del dolor, para
revertirse en un proceso que incide en la vida del enfermo para modificarla, no
s6lo en su dimension fisiolégica, sino en su dimensién social y cultural al
resignificar el significado que se le atribuye a éste primer concepto social “vida” y

alterar habitos, costumbres y concepciones de quién vive y padece dicho proceso.
b) Muerte

Respecto al significado de la muerte, los pacientes aluden que existe una

modificacion en la vision que le atribuyen a dicho concepto, asi lo refieren:

Patricia: “Si se ha modificado, antes veia a la muerte como algo natural que podia llegar
en cualquier momento, ahora le tengo miedo, porque con esta enfermedad vas cada dia
paso a pasito, siempre esta latente esa posibilidad, entonces te da miedo morir, te da
miedo dejar a tu familia y a mis hijas pequenas”.
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Pablo: “Pues es algo latente que tienes con esta enfermedad, antes no piensas en eso, en
esa posibilidad, pero ahora es algo que te da miedo porque sabes que te puede pasar o lo
ves mas cercano, ademas yo creo que cuando estas ya en un estado mas avanzado de la
enfermedad es lo que mas deseas 0 no sé, he visto personas con mucho dolor, qué si yo
estuviera en esa situacion es lo que preferiria”.

Alma: “Pues yo le tengo miedo a la muerte, pero también siento que estoy preparada para
ello, siento que ya he vivido. Siento que en esta vida Dios me ha dado muchos regalos y
que he vivido plenamente todos mis momentos y todo y que si en algun momento dado
llegara a morir, pues yo ya vivi y ya goce, ya disfruté, aunque no es algo que quisiera que
pasara o que desee”.

Armando: “Si ves diferente la idea de morir, es algo que nadie piensa y habla, pero esto
cambia cuando te enfermas y mas de esta enfermedad, ya es algo que piensas todos los
dias y te da miedo por la familia, aunque en ocasiones, cuando me siento muy mal, creo
que seria una solucién, sé que no es bueno pensar en esas cosas, pero a veces Si pienso
en eso’.

Se destaca con las expresiones antes citadas, que el significado “muerte”, también
se modifica a partir del proceso de enfermedad. Se relaciona la idea de morir con
emociones de miedo o temor, asi mismo se considera una posibilidad aun mas
cercana en la vida de los participantes, idea que anteriormente no estaba
presente. No obstante, existe una diferencia entre los pacientes masculinos y
femeninos; en el caso de las mujeres sélo se visualiza como un proceso que
causa temor o miedo, no asi en el caso de los hombres que ademas de
experimentar éste tipo de emociones, consideran la idea de morir como una
posibilidad que se desea por la gravedad y progresién de la enfermedad y por

ende del dolor neoplasico que experimentan o pueden experimentar.

c) Enfermedad

Este tercer significado también sufre modificaciones entre los pacientes
entrevistados, se le relaciona como una experiencia de incapacidad, limitacion,
molestia, de sufrimiento, en general que imposibilita vivir cotidianamente.
Calificativos que surgen a partir del proceso de enfermedad que viven. Las

siguientes expresiones lo refieren:

118



Patricia: “Si, se ha modificado, es una enfermedad fuerte, que te limita casi en todo, te da
molestias y siempre afecta tu estado emocional, asi que tienes que modificar tu estilo de
vida’.

Pablo: “Bueno ahora veo a las enfermedades como algo que siempre van a
imposibilitarte, que te cambian la vida por completo y que te limitan para realizar tus
actividades cotidianas, te genera también un estado de tristeza y afecta a la familia”.

Alma: “Es estar impedido de algo, o sea tener un dolor, algo que uno no pueda hacer, te
impide muchas cosas, te impide no hacer. Entonces no vivir tranquilamente, no vivir, o
sea tranquilamente por el hecho que te esta molestando de que te gasta
econémicamente, en todos los aspectos te amuela”.

Armando: “Ahora creo que la enfermedad es algo muy feo, de mucho dolor. No te permite
hacer muchas cosas, mas bien casi nada, te impide tener una vida normal por el dolor que
te da, a veces es muy fuerte y ya no te deja realizar nada”.

d) Dolor

Este ultimo significado también se modifica por el proceso mismo de la
enfermedad; los pacientes que experimentan dolor y aquellos que no han
experimentado dolor de causa neoplasica coinciden en manifestar que el dolor es
una limitante en la vida, de igual forma es una experiencia que genera miedo, en
el caso de los pacientes que aun no presentan dolor; asi como una sensacion

desagradable que incapacita totalmente. Las expresiones siguientes lo sefialan:

Patricia: “El dolor es lo peor que puedes tener, yo sufri un poco de dolor pero sé que en
algun momento puedo experimentar aun mas y eso me da mucho miedo, no quiero tener
ese dolor’.

Pablo: “Yo he tenido poco dolor desde que empezd mi enfermedad, he tenido mas
molestias, pero hablando con otros pacientes sé que el dolor es muy fuerte y si he visto
algunas personas como se quejan, yo espero no tener ese tipo de dolor, porque no sé si
lo soporte, me da mucho miedo”.

Alma: “Yo nunca me imaginé el tipo de dolor que tendria por ésta enfermedad, es muy
fuerte, te limita todo, no te deja realizar nada. A veces trato de no pensar en eso pero es
dificil, no le deseo este dolor a nadie, es muy feo vivir asi”.

Armando: “El dolor es lo peor que existe, es muy fuerte, yo muchas veces siento que no lo
aguanto, que ya no voy a poder seguir. Si me dan medicamento, pero luego siento que
me afecta mas, no sé, me siento a veces como dormido, esa sensacion. Pero si, te vuelve
indtil el dolor, no te permite hacer nada, es horrible vivir asi”.
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Por tanto, los pacientes no indigenas expresan temor o miedo al dolor, asi mismo
aquellos que ya lo experimentan lo visualizan como sensacion que limita sus
actividades diarias, algo desagradable que les provoca sentimientos de inutilidad y

tristeza.

De forma general se ha esbozado la concepcién cultural de los pacientes no
indigenas sobre el proceso de su enfermedad y el dolor de causa neoplasica. Se
evidencio, que aunque en primer instancia se puede concebir como altamente
bioldgico, se encuentra definido, explicado, concebido y tratado desde la vision
social y cultural de las personas que viven cotidianamente con dicho proceso
oncolégico. Por lo que, de igual forma es de vital importancia presentar la
concepcion cultural de los pacientes indigenas que viven con el mismo proceso
oncolégico y asi exteriorizar un contraste entre diversas concepciones indigena y
no indigena sobre la experiencia de vivir con cancer y el dolor de causa

neoplasica. Ello se presenta en el proximo apartado.
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CAPiTULO IV
LA CONCEPCION CULTURAL DEL PACIENTE INDIGENA SOBRE EL CANCER Y SU DOLOR DE
CAUSA NEOPLASICA

Tal como se esboz6 anteriormente, en el presente capitulo se expone la
concepcion de los pacientes indigenas. De igual forma se utiliza para exponer
dichas concepciones, tres elementos, que permiten englobar la red de significados
que los pacientes indigenas establecen de su enfermedad y del dolor de causa
neoplasica, que pueden o no haber experimentado; mismos que orientan el
desarrollo de éste apartado. Estos son: a) la percepcion del cancer y del dolor de
causa neoplasica; b) modos de vivir y enfrentar la experiencia del cancer y del
dolor de causa neoplasica; c) vision e implicacion que tiene para el paciente su
enfermedad y dolor de causa neoplasica. De igual forma, cada uno de estos
elementos incluye categorias que han sido elaboradas para apreciar de una forma
mas completa las distintas redes de significados que establecen los pacientes con
cancer respecto a su enfermedad y el dolor producido por ésta. Que incluyen lo
cognitivo, es decir la interpretacion cognitiva de la enfermedad y el dolor producido
por la misma; el padecer, lo que encierra los modos de vivir y enfrentar ambos
procesos (cancer-dolor) y la respuesta emocional ante ellos; y el comportamiento,
que abarca la vision y las actitudes en respuesta a las implicaciones que tiene

para la persona su enfermedad y el dolor de causa neoplasica.

4.1 LO COGNITIVO: LA PERCEPCION DEL CANCER Y DEL DOLOR DE CAUSA NEOPLASICA
En lo que concierne a la dimension:

4.1.1 Explicacion del problema de salud. Se refiere a la experiencia de los cambios
fisicos en la persona, lo que implica la descripcion de la sensacion inicial de la
enfermedad y del dolor de causa neoplasica. Al respecto, los pacientes comentan:

Cristina: “Era un dolor, yo sentia un dolor aqui en el pecho y no podia hacer nada por el
dolor, luego me fue creciendo como una bola dentro del pecho, bueno primero era la bola,
pero no dolia ni molestaba cuando hacia mis tortillas o iba por el agua para la casa, ya
cuando me dolio ya no pude moverme ni hacer nada, ya luego me llevaron al doctor, ahi
una doctora vio mis pechos y me dijo que tenia una enfermedad en el pecho, ya fue
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cuando me mandaron con estos doctores, aqui ya me quitaron el pecho y me dicen que
tengo cancer, asi que tengo cancer, tos, luego no puedo respirar, por eso vengo por
tratamiento”.

“Busqué un sefior que cura, para que me quitara el dolor, me hizo limpia con hierbas, pero
s6lo se me quitd un poco, ya después volvié el dolor mas fuerte todo el pecho y la
espalda’.

Pedro: “Estaba creciendo algo aqui abajo (hace alusion a su testiculo), era un granito y
después empezd a crecer, ahi no dolia, asi me iba a trabajar ahi en el campo, sentia
molestias pero no eran fuertes, ya después empezoé el dolor, ya era algo mas grande y se
sentia duro, entonces fuimos con el doctor y dijo que era un tumor, dijo eso es cancer, dijo
que era una enfermedad y ya no dijo nada mas, yo solo siento dolor. Ya después me
mandaron para aca, ya los doctores me vieron, sacaron sangre y me volvieron a ver como
con una maquinita y me operaron, pero dicen que todavia debo estar aqui, que me falta
mas tratamiento para que me cure”.,

“Antes de ir con el doctor, fui con una persona que cura y me dio una pomada de arnica y
me dijo que comiera tortillas bien quemadas con un poco de cal para el dolor, eso hice
pero solo senti fresco por un tiempo, después regresé el dolor, pero nada me calmaba el
dolor, ya después fui con el doctor, como le digo sefiorita”.

Paula: “Me dio un piquete y senti una bola asi como que me recorria asi por todos lados,
quedé muy débil con ese dolor que senti, senti que recorrié todo el estbmago y después
me quedé muy débil, no tenia nada de fuerzas. Luego me empezo6 a doler mucho la boca
del estdbmago. Este le avisé a una vecina, no hallaba ni que hacer porque alla se
acostumbra hacer tortilla en mano, tenia la masa que iba a moler, pero no pude hacer las
tortillas ya porque pensé que iba a morir. ESo hace como seis meses, después le dije a mi
vecina que le hablara a mi hija para que viniera por mi, en lo que llegaba mi hija, fui a la
clinica a tomar pastilla (la clinica es un centro de salud) si, me dieron pastillas para que
tomara y no me calmaba. No me calmé nada y ya fue que llegd mi hija y me trajo mi hija
aqui. Con la pastilla que le dieron aqui fue la que me calmé un poco. Y se me acabd la
pastilla, ya el doctor me revisé y después dijo que necesitaba ver dentro de mi estdbmago
con una maquinita porque hay un tumor y que me iban a sacar sangre para saber como
me van a curar, me van a quitar el dolor. Ya me estan dando medicinas”.

“Si fui con un sefior que me daba una hierba para el dolor, me dijo que esa hierba era
para lo que yo tenia, es una planta moradita y es amarga, no sé como se llama, pero es
para los tumores. Primero me puso las hojas de la planta en mi estomago, lo cubrio todo y
también me dio un té de las hojas, los molié en el molcajete y después las puso en agua
caliente y me lo dio, si calma un poco el dolor, refresca por un tiempo, ya después vino mi
hija. Antes habia mas personas que curaban, yo conocia a mas personas, pero ya
fallecieron, ya no hay muchos, ahora hay que ir a la clinica”.

Juan: “Nunca senti nada, sélo de pronto me dio un dolor, como un ardor en la panza, asi
muy fuerte, me tomé un té, pero no sé calmaba el dolor. Luego fue ya mas duro y fue
cuando me llevaron mis hijos a la clinica y de ahi nos venimos para aca, me dieron
primero unas pastillas para que ya no sintiera dolor, después el doctor me dijo que me
iban a dar medicamento o pastillas, pero que primero tenian que revisarme para saber
como estaba y ya asi empezo que me dieran los medicamentos”.
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“Fui con dos curanderos, me hicieron limpias con hierbas, me dieron varios tés, uno de
hoja de limoén. Me dijo que me estaban haciendo dafio, ese primer curandero no solucion6
el problema, asi que no crei en él porque no me dio solucion; ya el ofro me dio igual un té
de una planta morada para el dolor y también me hizo una limpia, me sobaba la panza
con aguardiente y me saco unas piedras negra, las chupd con su boca de mi panza, pero
no me curé, si me senti mejor, pero no se iban las molestias, por eso, lo que tengo no es
dario porque él no lo pudo curar, es algo mas fuerte que lo manda Dios”.

Tomando en cuenta los testimonios antes presentados, se corrobora que el grupo
de personas indigenas entrevistadas en el estudio coinciden en la forma en que
detectan su problema de salud, posteriormente enfermedad. Lo que muestra que
el principal sintoma que manifiestan es el dolor causado por la progresion del
cancer. Dicho sintoma es lo que alerta a los pacientes indigenas de que algo en
Su organismo no se encuentra bien, es decir para ellos la presencia de la
enfermedad se debe porque experimentan dolor y porque éste provoca
incapacidad para realizar sus actividades cotidianas. Aun cuando identifican
anormalidades en su cuerpo, previamente, no consideran estar enfermos debido a
que no hay presencia de dolor y por ende no hay interrupcién de las actividades
cotidianas, laborales o domésticas, no asi cuando empiezan a sentir dolor y
buscan ayuda profesional, tanto hombres como mujeres, inicialmente desde el
sistema de salud sociocultural con terapeutas tradicionales (curanderos), no
obstante debido a que los pacientes no encuentran su total alivio o cura
(principalmente el dolor), acuden al sistema de salud biomédico, considerando que
su problema de salud es algo “mas grande” que no puede ser solucionado por
especialistas tradicionales. Asi mismo, los entrevistados identifican su problema
de salud, al inicio de éste y ya con atencion meédica, como una enfermedad que
provoca dolor, en ocasiones como un tumor (bola) y aunque en el sistema
biomédico les mencionan que tienen cancer, para los pacientes indigenas, la
expresion es igual o similar a decir que tienen una tos o cualquier otro signo o
sintoma. Es decir no tiene un significado de gravedad o de suma importancia, en
lo que respecta a un proceso de salud-enfermedad. Es digno de mencionar, que el
dolor neoplasico que experimentan los pacientes indigenas, es el motivo principal

para la busqueda de atencion biomédica, desde una Institucion de Salud,
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enfrentandose a una serie de estudios histopatolégicos, mismos que no son

explicados, para diagnosticar desde éste sistema de salud su proceso oncologico.

4.1.2 Interpretaciéon cognitiva de la enfermedad (cancer). Abarca la descripcion y
concepcion que las personas establecen en torno a su experiencia oncologica, tal

como lo muestran:

Cristina: “Es una enfermedad, el doctor dice que es cancer y nada mas, pero es un dolor,
es una enfermedad que te hace sentir muy mal, no puedes hacer nada, te duele mucho y
nada puede calmarlo; el doctor dice que me va a dar algo, pero sino me da nada, no hay
que nada que hacer, asi me voy a quedar con dolor, si estuviera en casa seria diferente,
al menos estoy en casa’.

Pedro: “Pues yo sdlo oigo que es una enfermedad, pues dicen que tengo cancer, pero yo
no sé que enfermedad tengo, sélo sé que tengo dolor y que quiero que se quite y me
cure, que se vaya esa enfermedad que tengo que te pone triste y se siente feo”.

Paula: “Tengo tumor, dicen los doctores que es un tumor, yo no sé que tengo, pero duele
mucho y se siente una bola que se mueve y duele. Es una enfermedad que tengo, no sé
nada mas, pero uno se siente muy mal, no te deja hacer nada y te pone mala’.

Juan: “Pos yo tengo una enfermedad, tengo presion alta, pero ahora no sé que tengo, ni
porque estoy aqui, sélo sé que tengo una bola en el estbmago que me duele, es un dolor
muy fuerte que te recorre; tampoco me dicen aqui que tengo, soélo les oigo decir que es un
tumor y que para eso necesito las medicinas, pero yo quiero que ya lo quiten de mi
cuerpo”.

Las expresiones antes referidas constatan que el grupo de pacientes indigenas
conciben su enfermedad a partir de las sensaciones fisicas que experimentan en
su cuerpo, una de ellas y la mas importante, es el dolor como sintoma de la
enfermedad, asi como la presencia de tumoraciones que son aludidas por los
pacientes con expresiones tales como “una bola que se mueve”, “un grano
grande”, principalmente. De igual forma, los entrevistados pronuncian las palabras
“cancer o tumor”, en funcién de lo que el médico les explica o menciona respecto a
su proceso de enfermedad, no obstante no existe una identificaciéon de tales
términos en su contexto social y cultural, es decir son expresiones que no
representan ningun temor, gravedad o incluso un proceso de enfermedad cronico,
como lo observamos con los pacientes no indigenas. Lo que genera en ellos

angustia, tristeza e incluso desesperacion y la idea de morir es la presencia de
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dolor, lo que equivale a un proceso de enfermedad, de tal forma que en cuanto
desaparece el dolor desaparece la enfermedad. Siendo asi que el cancer, como
enfermedad, no significa un proceso complicado y dificil de superar, puesto que
dentro de su conciencia de la enfermedad, es decir una mente dotada de
subjetividad, no se identifica al cancer, primero como una enfermedad, segundo
que ésta sea cronica y en ocasiones mortal; y tercero no se visualiza la magnitud
del problema de salud puesto que no hay experiencias y vivencias previas
personales y sociales respecto a ello, asi mismo la experiencia subjetiva de estar
enfermo estd conformada por una serie de concepciones, visiones e
interpretaciones que son fundadas desde su propio contexto cultural, en el cual no
se brindan las mismas explicaciones de los procesos de enfermedad y curacion
como se realiza en el sistema biomédico. Ello manifiesta que los pacientes
caracterizan su enfermedad de acuerdo a sus cédigos culturales que definen un
proceso fisioldégico en un proceso biocultural, confirmando, como se ha expuesto

anteriormente, que la enfermedad es una construccidn sociocultural.

Asi mismo, referente a las causas, que el grupo de entrevistados, consideran

como las responsables de su proceso de enfermedad, comentan:

Cristina: “Dios manda la enfermedad, pero al mismo tiempo la quita, hay muchas
enfermedades en este tiempo. El sabe lo que hace y porque me mandoé este dolor y lo
que él diga es lo que va a pasar, pero yo le pido que me quite el dolor, la enfermedad”.

Pedro: “No sé muy bien dénde viene esa enfermedad, pero tengo la enfermedad, Dios me
la mandé6 yo creo. Aunque de chiquito trabajé mucho, yo empecé muy chico a trabajar,
cuando tenia 10 anos ya trabajaba. Mi papa se murié cuando era chiquito y entonces yo
cortaba café y sembraba mazorca, cargaba cosas pesadas, luego cargaba mucha agua,
era muy pesado, los llevaba para la casa, pero si caminaba re te harto para llegar. Yo
creo que también fue eso, el cargar cosas muy pesadas siendo un chamaco”.

Paula: No entiendo de donde sale esto, no me acuerdo de haberme caido, de cargar
cosas pesadas si cargaba, acarreaba el agua, a lo mejor fue eso, porque yo acarreaba
mucho agua con el cantaro, si era pesado, también martajaba nixtamal, entonces por eso
me nacio eso en la panza, pero no entiendo bien, yo creo que Diosito lo manda, pero no
sé bien por qué me dio este dolor”.

Juan: “Dios da ese dolor, y por eso él decide si se te quita o no, porque el sefior con el
que fui, el que cura no me pudo quitar nada, es algo mas fuerte, por eso yo creo que Dios
la manda, eso es lo que creo, no veo que sea por otra cosa que me saliera esa bola en el
estébmago”.
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En lo que concierne a la explicacion y busqueda de la causa o razdén de la
enfermedad, los pacientes indigenas reflexionan que surge por razones divinas, y
en algunos casos por actividades de tipo personal, principalmente laborales vy
domésticas, efectuadas en su pasado y presente. No obstante, la explicacion que
predomina en el grupo de entrevistados, es que la enfermedad y el dolor es
originado por un ser supremo (Dios), como se menciond anteriormente, razon que
lo atribuyen, en ocasiones, por la falta de efectividad en los tratamientos
tradicionales que utilizaron previamente; asi como en la idea de que las
enfermedades, en general, son originadas por motivos divinos. Cabe sefalar que
en muy pocos casos, los pacientes aluden como una razon de la enfermedad el
ser victimas de “un dafio” o brujeria por parte de alguien que no les aprecia o han
tenido alguna dificultad o altercado'®. Con ello se evidencia que la enfermedad,
como proceso fisioldgico, es concebida y explicada como un hecho de la cultura
donde se enmarcan los significados personales en torno a la experiencia
oncolégica. Se esta, como bien lo sefalamos en el apartado anterior, ante un
proceso biocultural. Empero, no conciben que la enfermedad, como voluntad
divina, tenga algun sentido positivo en sus vidas o una leccién que aprender para
mejorar en sentido personal. Lo antes mencionado, afirma que el cancer es visto
como una experiencia humana dotada de significados personales y sociales, al
igual que en los pacientes no indigenas, el proceso de enfermedad no se concibe
de forma lineal y unicamente de forma fisiolégica, sino se enmarca dentro del
contexto social y cultural de la persona, donde confluyen una serie de aspectos
subjetivos que van construyendo la conciencia de la enfermedad. En este sentido,
hacemos insinuacion a lo postulado por Damasio (2010), que bien lo presentamos
en el capitulo anterior, donde se ha explicado en general los axiomas que son de
interés para este trabajo. Por lo que en este apartado, teniendo la explicaciéon
antes citada, consideramos que los pacientes indigenas siguen el mismo proceso

mental en la generacién de su conciencia del proceso oncoldgico, al igual que los

'8 Cabe precisar que se expresa dicha afirmacion por las anotaciones que se registraron en la
primera etapa de trabajo de campo, donde se recuperaron datos relevantes de 50 informantes que
permitieron llegar a resultados prelimares en la investigacion. Posteriormente se seleccionaron 16
casos para profundizar en dichos resultados.
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pacientes no indigenas. Sin embargo, existen diferencias en la construccion de
dicha conciencia, que en apartados posteriores se analizara. Por tanto, explicamos

el proceso que se sigue para la construccion de dicha conciencia.

En primer lugar, el proto si mismo procesa una imagen mental de la enfermedad y
del cuerpo, que permite poder identificar materialmente la existencia de la
enfermedad en el cuerpo de la persona. Posteriormente, la persona forma una
percepcion de su proceso de enfermedad, es ahi cuando le otorga una dimension
subjetiva (si mismo), compuesta de simbolos, significados, emociones vy
sentimientos; se genera entonces la experiencia subjetiva de estar enfermo, donde
se forman las visiones, concepciones, interpretaciones, etc., y se obtiene la
conciencia de la enfermedad, que se ratifica con el si mismo autobiografico, que
ya deciamos son todas las experiencias y vivencias personales y sociales
respecto a ello, las cuales siempre estaran fundamentadas en el contexto cultural.
Todo esto nos refleja que un proceso fisioldgico sera interpretado y explicado a
partir de la conciencia de los sujetos que lo viven, convirtiéndolo en una
experiencia en si mismo, lo que implica que éste tenga un sentido y significado

para la persona afectada, como lo reflejan los pacientes antes citados.

De forma analoga sucede cuando los pacientes experimentan dolor de causa

neoplasica, como se muestra en el siguiente apartado.

4.1.3 Interpretacién cognitiva del dolor de causa neoplasica. Corresponde a la
descripcion y concepcion que las personas establecen respecto a su dolor de

causa neoplasica o bien al temor a éste, en este sentido expresan:

Cristina: “El dolor es como un grano que sale, que esta bien rojo, asi me duele, me arde,
no esta caliente el seno por fuera, pero yo por dentro siento que algo me pica, como que
es un piquete, como cuando te pica una aguja de coser. No pienso en otra cosa sino nada
mas en el dolor, quiero que se me quite ésta enfermedad, luego me pongo triste porque si
me da fuerte”.

Pedro: “Al principio el dolor era como punzadas, como piquetes que molestaban, ya
después empezd a doler la panza, y era como un ardor, como si tuviera algo caliente
dentro de mi, luego si te dan ganas de gritar del dolor”.
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Paula: “Cuando empieza el dolor, empieza el ardor, es como un ardor. Termina de arder y
se siente la bola que recorre por todos lados, se siente como piquetes muy fuertes, y yo
no sé porque tengo ese dolor, pero me pongo triste cuando vienen esos piquetes y ese
ardor fuerte”.

Juan:"Es como si trajera chile en el estbmago, se siente muy feo. Te arde y como que
quema por dentro, como piquetes pero fuertes, que te hacen doblarte, no los aguantas,
quieres gritar y llorar, es algo que no se lo deseo a nadie, si te pones triste porque quieres
que se te quite, yo quiero que se vaya esta enfermedad”.

Respecto al dolor de causa neoplasica, los entrevistados, lo describen como una
sensacion quemante y que arde. De igual forma, describen el dolor con
expresiones tales como: punzadas, grano rojo que arde, piquetes como los de una
aguja de cocer, como chile en el estbmago (zona afectada). En todos los casos el
dolor es intenso y su presencia es desagradable en la vida de los pacientes. Lo
identifican no como producto de la enfermedad sino la enfermedad misma. Cabe
senalar que ambos casos, hombres y mujeres, describen su dolor de igual forma.
La presencia misma del dolor provoca en ellos desesperaciéon y sentimientos de
tristeza; a diferencia de las pacientes mujeres, los hombres refieren la necesidad
de mostrar la intensidad de su dolor por medio de acciones que reflejen ello, por
ejemplo a través del grito o llanto. Se ahondara mas al respecto en préximos
apartados. Confirmamos nuevamente que el dolor, incluso de causa neoplasica,
no debe ser visto unicamente como un estimulo fisiolégico, sino como un hecho
social y cultural porque involucra una serie de significados y emociones negativas
que van mas alla de su localizacion o intensidad, sino que interrumpe en la
integridad de la persona que lo padece, y esto provoca que se convierta en una
experiencia y no simplemente en un hecho fisiolégico aislado, como bien lo
apuntalabamos en secciones anteriores. Retomando nuevamente a Damasio
(2010), de igual forma se inicia con el proceso de generar una imagen mental que
permite el reconocimiento del dolor, primero como un estimulo fisiolégico, y
subsiguientemente se significa en la vida del doliente, convirtiéndose en una
experiencia al adquirir una dimension subjetiva y dejar de ser sélo un estimulo
fisiolégico, incluyendo las vivencias y experiencias previas tanto personales como
culturales, construyéndose asi la conciencia sobre el dolor. Es asi como dentro de

nuestro contexto social y cultural, por medio del aprendizaje, se considera que el
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dolor es algo que debemos evitar, que no debemos experimentar ni sentir y por
ende se debe tratar de erradicar por medio de cualquier tratamiento. Ademas se le
atribuye la categoria de ser una experiencia 0 sensacion negativa que altera el

estado de animo y las emociones de las personas que lo viven.

4.1.4 Magnitud de la gravedad de la enfermedad y del dolor de causa neoplasica.
Uno de los aspectos que se anexa en dicha dimension es la magnitud de
gravedad que los pacientes consideran su proceso de enfermedad y del dolor

causado por la misma. Por tanto mencionan lo siguiente:

Cristina: “Es algo fuerte, no se quita rapido, yo creo que todavia voy a tardar mas tiempo
en el hospital, me dijo el doctor que esto es de largo tiempo para que se me quite”.

Pedro: “Yo espero que se pase rapido, pero no sé, porque ya llevo mi tiempo asi y
entonces pienso que esto es de mucho tiempo para que uno se cure, debe ser algo dificil
y fuerte para que no se quite rapido, pero yo si quisiera ya no tenerlo, ya que se vaya’.

Paula: “Pues yo no sé si es grave, solo sé que me duele y en eso pienso, tal vez sea
poquito o mucho tiempo, pero de todas formas yo estoy aqui y si hay manera que lo
quiten, lo curan, yo pienso vivir mas tiempo”.

Juan: “Es algo grave, no se quita luego luego, yo ya llevo rato aqui y por lo que me dicen
los doctores voy a continuar todavia mas tiempo, yo queria que fuera rapido, que me
dieran algo para que se me quitara el dolor y me curara’.

Con ello se refleja que el grupo de pacientes entrevistados especulan que su
enfermedad es grave por su estancia de atencion prolongada en el Instituto y la
opinién del médico sobre su proceso de enfermedad, asi mismo por la presencia
de dolor en sus vidas y la no solucién al respecto. Sin embargo, los pacientes,
tanto hombres como mujeres, no tienen una idea clara de la magnitud de su
proceso de enfermedad debido a que, como se sefial6 anteriormente, la
conciencia de su enfermedad esta construida por experiencias y vivencias
personales y sociales que no reconocen como tal la gravedad y las implicaciones
de la misma, no por falta de conocimiento al respecto, sino porque las
representaciones que tienen sobre el cancer y todo su proceso no coinciden con la

imagen biomédica que se asume de la enfermedad.
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4.1.5 Expectativas respecto al pronostico de la enfermedad y el tratamiento
seleccionado. El apartado incluye las expectativas que los pacientes oncologicos
indigenas forman respecto al prondstico de su enfermedad, asi como del
tratamiento que reciben y si es el adecuado, segun la vision de ellos mismos. A

continuacién se muestra:

Cristina: “Qué se vaya el dolor y me dejé tranquila; espero que el doctor me cure con las
medicinas y la operacion y pues ya lo que diga Dios, Dios es él que manda en nuestra
vida’.

Pedro: “Espero que las medicinas y la operacion sirva para que se me quite la
enfermedad y no siga la enfermedad. Qué me alivie, que se me quite esto, que se vaya
sefiorita”,

Paula: “Pues espero que todo salga bien, con la operacién quiero que salga bien, que me
quiten todo lo que me duele, quiero que me quiten todo lo que me hace dafio para que me
componga y viva mas dias”.

Juan: "Curarme, que se quite el dolor, que me tengan que quitar lo que sea, si es un
cachito de lo que tengo que lo quiten, que me lo quiten o todo lo que sea, pero ya no
quiero sentir este dolor, es muy feo”.

Se observa que los entrevistados coinciden en las expectativas respecto al
tratamiento y por ende al pronédstico de la enfermedad, desean que éste sea
efectivo principalmente para la solucién al dolor que presentan como sintoma de la
enfermedad. Confian en el tratamiento del sistema biomédico para aliviar su
enfermedad, reconociendo asi el papel social de los médicos como especialistas
adecuados para la atencidn de su diagnostico. Ello debido a que desde el sistema
tradicional o sociocultural, como primera instancia de atencién para ellos, no
encuentran una respuesta satisfactoria y efectiva a su problematica de salud. Sin
embargo, utilizan una serie de infusiones de manzanilla y arnica, principalmente
para aliviar o experimentar una sensacién de bienestar ante los sintomas de la
enfermedad, de los fundamentales el dolor, a la par del tratamiento biomédico, ello
posible a través de una eficacia simbdlica. No obstante ellos afirman que no
pueden tomar algun otro tratamiento desde la farmacologia cultural, como
anteriormente se sefalaba, debido a que se encuentran lejos de su lugar de origen
y ello dificulta que puedan tener acceso a dicho tratamiento en la ciudad. Cabe

sefalar que los pacientes, tanto hombres como mujeres, no tienen la explicacion
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completa y adecuada de los tratamientos y procedimientos que se les realizan

como parte de su atencion dentro del INCan.

Prosigamos con el segundo apartado, donde se muestra el padecer meédico
personal y el padecer médico familiar del grupo de pacientes entrevistados,
exponiendo los modos de vivir y enfrentar la experiencia oncolégica, lo que incluye
al dolor de causa neoplasica. De igual forma se presenta la respuesta emocional

ante el proceso.

4.2 EL PADECER: MODOS DE VIVIR Y ENFRENTAR LA EXPERIENCIA DEL CANCER Y DEL

DOLOR DE CAUSA NEOPLASICA.

Esta dimensién abarca el padecer médico personal y el padecer médico familiar
respecto a la experiencia oncolégica, el dolor causado por la misma enfermedad y
la terapéutica, lo que implica la vivencia y la forma de enfrentar ambos procesos

(cancer-dolor) y su respuesta emocional al respecto.

4.2.1 Padecer médico personal de la enfermedad y el dolor de causa neopléasica.
Contempla de manera general la vivencia de la persona con la enfermedad y por
ende del dolor causado por la misma, evidenciando la respuesta emocional que
permea dicha vivencia. Examinando la respuesta emocional que presentan los

entrevistados cuando son diagnosticados, comentan lo siguiente:

Cristina: “Me puse triste, lloraba solita por el dolor, ya no era alegre. No queria que me
viera nadie cuando tenia el dolor, asi que me aguantaba el dolor para que no supieran
que me dolia. Y si me quitaron el dolor un poco, pero yo sigo triste de a ratos, me siento
diferente, no estoy en mi pueblo, aca todo es diferente”.

Pedro: “Me dio miedo, me dio susto, yo dije que voy a hacer, no voy a tener medicina para
curarme. Y ahora la enfermedad me pone triste, también por el dolor y todo lo que hacen
las medicinas y estar lejos de mi casa, ahora estoy en el albergue, ahi nos dan de comer,
pero no es como mi casa’.

Paula: “Me puse triste y todavia estoy triste cuando empieza el dolor, luego empiezo a
llorar, pero que nadie me vea, no me gusta que me vean asi cuando tengo dolor, porque
aunque grite o haga lo que haga no me voy a componer. Pero también me enojo cuando
esta el dolor, porque digo ya si me van a operar o que cosa me van a hacer, que lo hagan
ya, me enoja mucho eso”.
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Juan: “Se siente feo, te pone triste, no sabia lo que iba a pasar, pero pues ahora estamos
aqui, aunque sigue el dolor, los doctores me dan medicinas para que no me duela mucho,
pero sblo Dios sabe que va a pasar, él decide todo’.

Las expresiones antes citadas muestran que la respuesta emocional de los
entrevistados ante su proceso oncologico al inicio y en el transcurso de su
diagnostico es similar, muestran sentimientos y emociones de relacion negativa,
tales como tristeza, miedo, angustia, desesperacion por enfrentarse a una
enfermedad que les resulta desconocida de nombre y sintomatologia. Dichos
sentimientos y emociones surgen, principalmente, en funcién de la presencia del
dolor neoplasico en sus vidas, cuando éste es controlado, si bien parcialmente, los
pacientes suelen tener confianza en la atencién recibida y las emociones de
relacion negativa disminuyen. Cabe sefialar que dichas emociones y sentimientos
no se relacionan con el padecer médico familiar, sino recae totalmente en el

padecer medico personal.

ExplicAbamos que en el transcurso de la enfermedad la respuesta emocional, de
los pacientes, sufre algunas modificaciones, esto responde a la disminucion del
principal sintoma que presentan los pacientes, el dolor, y lo expresan por medio
de emociones de relacion positiva como fortaleza y animo; empero no dejan de
experimentar emociones de relacion negativa, en este sentido es ambivalente su
respuesta emocional. En este proceso el apoyo familiar es vital para reforzar una
respuesta emocional positiva por medio del apoyo instrumental o moral, asi como

el apoyo religioso es fundamental en este sentido.

De igual forma, tal como se sefald en el capitulo anterior, lo antes mencionado se
puede explicar de acuerdo con Damasio (2010), al enunciar que el mecanismo
esencial de las emociones es similar entre los seres humanos, esto indica que
existe una base comun respecto a dicho mecanismo, sin embargo la respuesta
emocional es aquello que resulta absolutamente personal, existe una
personalizacion de las emociones debido a la influencia del contexto social y

cultural al que pertenece la persona, asi como las experiencias previas, su
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educacion, en si su biografia o historia de vida que regulan, de alguna forma, la
expresion de la emocion. Tal es el caso de los pacientes indigenas, observamos
existe una similitud en las emociones que experimentan y a su vez notamos las
diferencias que existen en la respuesta emocional del dolor; en el caso de los
hombres su respuesta es publica, no tratan de ocultar la presencia de su dolor
ante los demas, lo manifiestan abiertamente; contrario a ello las mujeres, que
manifiestan una respuesta mas privada, no desean que se han visualizadas por
los demas al momento de presentan dolor, tratan de ocultarlo normalmente. Ello
nos confirma que los pacientes muestran de cierta manera rasgos de estoicidad al
dolor, pero esto se modifica en etapas avanzadas del cancer, donde el dolor
aumenta su intensidad y su presencia en la vida del doliente, y ya no es posible

demostrar dicha estoicidad.

Es importante sefialar, que la respuesta emocional va acompafada de una serie
de actitudes que los pacientes adoptan por su situacion de salud, dentro de ellas
se destaca el intentar aislarse de sus familiares, no hablar con amigos o vecinos
sobre el tema, en general no hacer mencion de la situacion que viven con persona
alguna, recordemos que en todo su proceso de atencion se encuentran alejados
de su lugar de origen o residencia, para localizarse momentaneamente en un
albergue para pacientes y familiares, o bien en la casa de algun familiar. Las

siguientes expresiones lo afirman:

Cristina: “Te sientes mal, te da el dolor y no hablo con nadie, me da vergiienza que me
vean pelona, sin mi mama, no quiero que me pregunten nada, no hablo mucho con mis
hijos”.

Juan: “No hablo con la familia, me quedo solito, porque solo quieren saber y preguntan y
preguntan, yo no quiero decir nada, luego me viene el dolor y asi no puedo hablar, ni estar
con nadie, pues duele mucho’.

Asi mismo, dentro del padecer médico personal, se situa las repercusiones del

cancer en la vida cotidiana de los pacientes, lo significan de la siguiente manera:

Cristina: “Con el dolor, ahora soy diferente, antes de la enfermedad era sana, fuerte,
lavaba mi ropa, hacia quehacer, ahora enferma ya no puedo hacer nada, me pone triste
porque no puedo hacer esas cosas, luego no puedo ni siquiera dar de comer a mi esposo.
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No puedo poner nixtamal, ni mover cosas pesadas, pienso en el dolor, en ninguna otra
cosa’.

Pedro: “Ya no regresé a trabajar, ya no puedo estar cargando cosas ni hacer lo que hacia
antes en el campo, porque yo trabajaba en el campo sefiorita, entonces ahora con la
enfermedad ya no puedo, porque ademas estoy aqui y no puedo hacer nada, eso me
pone triste”.

Paula: “Dejé de hacer canastitos de palma, que hacia para distraerme, pero ya desde que
empezo fuerte el dolor o por esa bola o tumor que dice el doctor que tengo ya no los
hago; dejé de hacer tortillas, dejé de barrer por la fuerza que hace uno y empieza el
dolor, tampoco ya no lavo los trastes porque no puedo, hacia canastitos asi chiquitos,
pero ya tampoco, me aburro porque no hay nada que hacer”.

Juan: “Pues el dolor es fuerte, por eso ya no puedo hacer mucho, no me deja trabajar, yo
trabajaba en el campo sembrando, pero ya no puedo, si se siente uno bien mal con el
dolor, no te deja para nada, es como si estuvieras encadenado, es algo triste y luego que
estas fuera de tu casa’.

Como se aprecia en las expresiones antes mencionadas, algunas de las
repercusiones que presentan los pacientes como producto de la enfermedad giran
en torno a la no realizacién de las actividades que normalmente efectuaban,
principalmente actividades de tipo laboral-doméstico. En el caso de los hombres,
la repercusion de gran importancia es la dificultad para continuar con sus
actividades de tipo laboral, debido al dolor provocado por la enfermedad y el
tratamiento, mas adelante se retoma dicho aspecto; las mujeres, por otra parte,
sufren las consecuencias en la imposibilidad de realizar sus actividades de tipo
domeéstico. Todo ello provoca en los pacientes, hombres y mujeres, sentimientos
de tristeza y de inutilidad, asi mismo refieren sentir “aburrimiento” por la falta de
actividades a desempefiar, no obstante esto desaparece cuando el dolor se
intensifica y éste no les permite concentrarse en alguna otra situacién o actividad

que no sea el dolor mismo.

Aunado a ello, los pacientes se enfrentan, como parte de su vivencia con la
enfermedad, al padecer médico familiar, principalmente en el factor econdémico,
debido a las dificultades que genera el tratamiento, los periodos de hospitalizacién,

los traslados a la Institucion y la estancia fuera de su lugar de origen. Ello provoca
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en los pacientes incertidumbre y angustia por la situacion econdmica familiar, tal

como se confirma con las siguientes expresiones:

Cristina: “No hay dinero para estar aqui, me preocupa que no tenemos para las medicinas
y luego hay que comer algo aqui y no alcanza, pobrecita de mi hija que es la que esta
aqui, luego no come y eso me angustia, también por mis otros hijos que estan juntando
dinero, yo no quiero que se queden sin nada por mi culpa, que sufran por la enfermedad
que tengo, luego yo les digo si no hay dinero que le vamos a hacer, mejor me voy de aqui
para el pueblo”.

Pedro:”El problema es el dinero, el no tener para las medicinas y luego la comida, luego ni
para llegar aqui con el doctor. Y pues lo malo que soy yo el que estd malo, porque pues
yo no puedo dar dinero y siento que mi familia se pone triste y mal por lo que tengo y eso
también me preocupa y pienso que va a pasar, si aqui todo es caro’.

Paula: “Yo veo que le cuesta a mi familia que yo esté aqui, porque no tenemos dinero y
aqui todo es muy caro, las medicinas, el pasaje para la clinica y veo que les cuesta
trabajo y pues eso me da preocupacion y tristeza porque es por mi culpa, si no hay dinero
que le vamos a hacer pues no me curo, pero asi no batallan por mi culpa’.

Juan: “No tenemos dinero, ahora ya estoy enfermo, pero mis hijos estan tratando de juntar
un dinerito pero es dificil porque no tenemos, veo como se preocupan y me preocupan a
mi, porque si yo no tuviera esto del dolor y el tumor ellos no estarian consiguiendo
dinero”.

Continuemos con el siguiente apartado, que presenta el padecer médico personal
respecto a la terapéutica que utilizan para atender su problema oncoldgico y de

dolor neoplasico.

4.2.2 Padecer médico personal debido a la terapéutica. Abarca la forma en qué el

enfermo vive su proceso terapéutico y lo que éste genera en su vida.

Una de las vivencias principales que experimentan los pacientes respecto al
tratamiento reside en el desconocimiento de los procedimientos a realizar, ya sea
quirurgicos, quimioterapias o radioterapias. La razén de dicho desconocimiento se
debe a la falta de explicacion por parte del equipo médico, segun lo refieren los
pacientes, por considerar que dichas explicaciones no podran ser entendidas por

ellos, como lo enuncian las siguientes afirmaciones:

Cristina: “Cuando me quitaron la mama yo no sabia que me iban a hacer, sélo el doctor
dijo que tenian que quitarme esa parte porque estaba mala, pero nada mas, yo tenia
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miedo porque no sabia que me iban a hacer, como me la iban a quitar y luego querian
que fuera el 2 de noviembre y yo les dije que no, que yo debia estar en mi casa para
recibir a los muertitos y su ofrenda sino quién los va a esperar y luego todos las almas
andan ahi afuera que tal si me pasa algo, mejor no...ahora me ponen unas medicinas
(quimioterapias) que luego me dejan bien cansada, también me tiraron el cabello”.

Pedro: “Cuando me operaron para quitarme el tumor ahi abajo, el doctor sélo me dijo que
me tenian que quitar el tumor para qué no creciera y me pusiera mas enfermo, pero no
me dijo nada mas, sélo dijo que fuera con una sefiorita para que me dijera cuando me
iban a operar, pero yo no sabia nada mas, ya luego la sefiorita me dijo algunas cosas de
la operacibn, pero yo si tenia mucho miedo...ya paso, ahora me dan las quimioterapias,
bueno las medicinas que me dan mareo y me da asco, si son fuertes”.

Paula: “Pues me dan pastillas para el dolor y dicen que para que se haga chiquito la bolita
que siento, o el tumor que dice el doctor, yo no sé que sean, porque no me ha dicho el
doctor, pero yo me las tomo, pero ahora dice el doctor que me van a abrir, me van a
operar para quitarme todo lo malo que tengo, pero no sé que me van a hacer, yo solo
quiero me quiten el dolor’.

Juan: “Pues no sé muy bien que me hacen, sélo me dicen que me acueste y después
siento un calor en el estbmago y ya es lo unico que sé, dicen el doctor que es para que se
me quite lo que tengo, yo creo que me falta poquito. También dice que me pueden operar
para quitarme el cachito de lo que tengo. Luego también me dan unas pastillas para el
dolor y si se me quita, pero sélo sé eso”.

Es notoria la falta de explicacion médica, respecto al tratamiento, lo que provoca
que los pacientes muestren miedo o temor, asi como incertidumbre ante la
situacion por no tener la informacion certera y completa, lo que representa que el
paciente indigena es privado del conocimiento de su situacion, en lo que a
terapéutica biomédica se refiere. Ello nos remite a considerar que dentro del
servicio de salud que se brinda a los pacientes oncoldgicos indigenas no existe
una practica médica intercultural, definida como: “la practica y el proceso
relacional que se establecen entre el personal de salud y los enfermos, donde
ambos pertenecen a culturas diferentes, y donde se requiere de un reciproco
entendimiento para que los resultados del contacto (consulta, intervencion,
consejeria) sean satisfactorios para las dos partes” (Campos-Navarro en Duarte et
al, 2004:129). En realidad no existe una interculturalidad en salud, entendida como
‘la capacidad de moverse equilibradamente entre conocimientos, creencias vy

practicas culturales diferentes respecto a la salud y la enfermedad, la vida y la
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muerte, el cuerpo bioldgico, social y relacional. Percepciones que a veces pueden
ser incluso hasta contrapuestas” (Oyarce e Ibacache, 1996). Por ello Campos-
Navarro, refiere que “el ejercicio de una medicina intercultural es primero un
compromiso personal, y posteriormente institucional. Se debe tener el
convencimiento propio del respeto, la tolerancia y la comprensidén que debo tener
hacia la persona que sufre, y esto no depende de aspectos institucionales. Debe
existir un proceso de comunicacion intercultural donde la validacién y negociacion

culturales hayan sido desarrolladas” (2007:6).

Por otra parte, se observa que el factor econdémico y sus repercusiones en el
circulo familiar es una de las vivencias por las que atraviesan los pacientes en
toda su atencion médica, principalmente en la obtencién del tratamiento
(quimioterapia, cirugia y radioterapia). Es decir se enfrentan y viven el padecer
médico familiar y personal. Cabe mencionar que aun cuando existe un Fondo de
Apoyo para Gastos Catastroficos, éste solo abarca ciertos diagnésticos y no cubre
en su totalidad la atencion de los mismos. Siendo asi que los pacientes deben

cubrir gastos no solo por la atencion meédica, sino de tipo personal y familiar.

Una vivencia mas que experimentan los pacientes indigenas es la ingesta de una
dieta especial de acuerdo a su problema oncologico. En este sentido, se les
asigna una serie de alimentos que son ajenos a su dieta habitual, o bien al estar
fuera de sus lugares de origen, deben consumir alimentos que no coinciden con su
dieta personal, provocando que dejen de consumir alimentos y afecten de gran
manera su situacion de salud. Ello supone que la alimentacién, como una de
nuestras necesidades basicas, que incluye dentro de otras muchas funciones el
comer y beber debe de ser descrito en términos de un proceso biocultural. En este
sentido lo que se destaca es que en todas las sociedades la percepcidén de la
realidad sera de acuerdo a las clasificaciones simbodlicas que se otorgan a las
cosas, procesos y en este caso a los alimentos, donde todo lo que no encaja en

nuestras categorias simbdlicas personales y colectivas al respecto lo
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consideramos algo impuro, riesgoso19. Por lo que se rechaza ingerir alimentos que
desde nuestros sistemas simbolicos de clasificacion ligados a nuestro cuerpo
tienen cualidad de contaminados. De ahi la diferenciacién que se encuentra en las
culturas sobre que alimentos son admisibles e inadmisibles consumir. Todo ello
nos proporciona informacién y explicacion del orden simbdlico total de cada

cultura.
Tal como lo afirman los pacientes:

Cristina: “Pues me comentaron que ya no puedo comer grasas, ni café, poco chile, ya casi
no debo comer, y ya le dieron a mi hija una lista de lo que debo comer, pero no tenemos
dinero para comprar eso, ademas eso no comemos alla’.

Pedro: “No me han dicho que debo comer y que no, ahorita como de todo, bueno lo que
se puede porque aca en el hospital no hay comida de la que comemos nosotros, solo
jugos y ese pan con jamén (sandwich) y se te pega en los dientes, no me gusta, pero es
lo que hay’.

Paula: “Ya no puedo comer grasa, ya no puedo comer chile, ni refresco, ni café, ni carne
de puerco y frijoles poco, porque me hacen dafio, me viene el dolor, por eso ya me dijeron
los doctores que no debo comer eso, pero entonces qué voy a comer les digo y me dieron
un papel para que viera que voy a comer, eso no me gusta y ademas es caro, yo por eso
luego no como nada o muy poquito; yo quiero mis tortillas con su salsa, unos quelites y mi
taza de café, eso comemos alla, pero aca no puedo”.

Juan: “Ya nada de grasa, ni chile, ni café, luego ya no me da hambre y pues como muy
poquito, no hay mucho que comer, porque uno esta acostumbrado a esas comidas y
luego que te quiten lo que te gusta es feo. Aqui en el hospital me dan una comida en
latas, sabe fea, que porque me veo muy flaco porque no me dan ganas de comer, ya
mejor me quiero ir para mi pueblo”.

En este sentido es necesario un manejo de interculturalidad en salud. Se deben
disefiar hospitales interculturales que tomen en cuenta las caracteristicas sociales
y culturales de la poblacién que atiende, o bien adecuar los servicios que estas
unidades de salud ofrecen a la poblacion que realmente acude y no la que los
directivos piensan o se imaginan, de tal forma que todo el proceso de atencién o

contacto de ambas partes (personal de salud-enfermo) resultara placentero,

9 véase Mary Douglas, Pureza y peligro. Un analisis de los conceptos de contaminacion y tabd,
Siglo XXI, Espana, 1973.
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beneficiando definitivamente a la persona enferma. En el apartado de

recomendaciones se amplia el tema.

Una ultima vivencia por la que atraviesan los entrevistados, son las repercusiones
corporales provocadas por el tratamiento que llevan; las cirugias que implican la
extirpacion de una parte del cuerpo, como el caso de la mastectomia y la
orquiectomia; en este aspecto las mujeres no presentan alguna afectacion de su
imagen corporal por la pérdida de su seno, sin embargo la repercusion es de tipo
social, debido a que enfatizan sentir vergienza y temor al regresar a sus lugares
de origen, debido a los comentarios que se pueden generar en sus comunidades
ante su situacion de salud, asi como las repercusiones fisicas de las
quimioterapias, principalmente la pérdida de cabello, lo que puede ocasionar
rechazo dentro de su circulo social. En el caso de los hombres con orquiectomia
es un tanto distinto, existe una repercusion en la imagen corporal, al considerar
que pierden la masculinidad por la falta de su testiculo y la posibilidad de no
procrear hijos; incluso algunos de los pacientes consideran que adoptaran nuevas
preferencias sexuales después de la cirugia (convertirse en homosexuales). Asi
mismo, los eventos adversos del tratamiento de quimioterapia, tales como la
debilidad corporal, nausea y vomito afectan su rol social de proveedor econémico,
lo que aflige no s6lo animicamente al paciente, como lo hemos visto en apartados

anteriores, sino también a su entorno familiar.

Continuemos con el siguiente apartado, se examina la visidon e implicaciones que
tiene para el paciente su proceso de enfermedad, incluido el dolor de causa
neoplasica, lo que significa mostrar la serie de comportamientos que presenta en

torno a su proceso oncoldgico.

4.3 EL COMPORTAMIENTO: VISION E IMPLICACION QUE TIENE PARA EL PACIENTE SU

ENFERMEDAD Y DOLOR DE CAUSA NEOPLASICA.

En esta dimension se especifica los comportamientos y las actitudes que

manifiestan los pacientes como estrategias de afrontamiento para sobrellevar la
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enfermedad y el dolor neoplasico, asi como la funcionalidad que la experiencia
oncoldgica tiene en la vida de éstos y si existe alguna modificacién de los
significados construido (vida, muerte, enfermedad y dolor) mediante la experiencia

social.

4.3.1 Estrategias de afrontamiento para sobrellevar la enfermedad y el dolor
neoplasico.

Los pacientes hacen uso de una serie de estrategias para sobrellevar su
enfermedad y poder manejar su dolor con la posibilidad de controlarlo o mitigarlo.
Nos apoyamos de dos estrategias, que han sido referidas por los entrevistados:

religion y autocontrol mental.
a) Religion

La religion como estrategia de afrontamiento abarca la utilizacién de creencias o
conductas para sobrellevar una serie de situaciones, en este caso, la enfermedad
y el dolor oncoldgico, que provienen de la espiritualidad. Es una estrategia positiva
que permite soportar las circunstancias. Es asi que los pacientes mencionan como

el apoyo religioso les beneficia:

Cristina: “Yo le pido a Dios, le hago oraciones y le digo que si en algo he fallado que me
perdone, pero que me quite este dolor. Le hago oraciones de lo que en ese momento
tengo que decirle, ahi en el albergue también hago. Eso me da fuerzas para seguir
adelante, me ayuda Dios, tengo fe para que me ayude y me alivie de mi dolor y la
enfermedad”.

Pedro: “Hago oracién para que Dios me acomparnie, que me salgo bien, que me ayude. Le
pido para vivir bien, salir bien todos los dias, todas las noches, que me ayude a la
enfermedad. Eso me ayuda a salir adelante, me da fuerzas’.

Paula: “Le pido a Dios para que me ayude, para que me quite lo que tengo en el
estdbmago; le pido que me saque lo que tengo en el estbmago, qué lo tire para que no me
duela tanto. Le platico a Dios que porque estoy con ese sufrimiento, le rezo y si me
escucha porque yo siento que me ayuda, me da animos. Yo tengo mucha fe de que me va
a sanar, me ayuda para aliviarme”.

Juan: “Si le pido a Dios para que me quite el dolor, voy a misa y ahi le digo que me lo
quite, porque él lo da y él lo quita. También le digo que me alivie pronto que ya no quiero
estar enfermo y que me dé ayuda para aguantar esto y si me siento mas tranquilo, con
mas animo, yo tengo fe de qué me cure’.
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Como se aprecia, el grupo de pacientes, tanto hombres como mujeres, se refugian
en sus creencias religiosas para encontrar el apoyo y la ayuda que les permita
soportar y aguantar su proceso oncolégico, asi como el dolor provocado por dicho
proceso. Todo ello, es posible por medio de la fe en Dios que les proporciona
seguridad, confianza, fortaleza, animo para enfrentar la situacion, ademas para
convencerse de que seran aliviados o sanados. En ese sentido, las creencias
religiosas son un pilar importante para el paciente oncoldgico indigena en la
atencion y solucién de su problema de enfermedad. De igual forma consideran la
religion y especificamente la creencia en Dios como una medida de afrontamiento

para su enfermedad y dolor oncoldgico.

Al igual que los pacientes no indigenas, realizan una serie de practicas religiosas,
principalmente los rezos u oraciones a Dios, mismas que no siguen un modelo
predeterminado, sino son oraciones que surgen en el momento y permiten
expresar el sentir del paciente sobre su padecer con la enfermedad y el dolor
neoplasico. Cabe sefalar que las oraciones son utilizadas por los entrevistados
para aminorar los efectos del tratamiento y asi conseguir un estado de bienestar,
aunado a conseguir fuerza y animo. Asi mismo los utilizan para obtener cura a su
enfermedad y al dolor que experimentan, con la firme certeza de que ello
resultara, puesto que los pacientes tienen la representaciéon de que Dios es el

indicado para remediar toda enfermedad y dolencia en sus vidas.
b) Autocontrol mental

Consiste en los intentos cognitivos para disminuir, principalmente el dolor que
viven los pacientes. Al respecto, los entrevistados se concentran sélo en su dolor y
en la localizacibn de éste en su cuerpo, con la idea de mitigarlo o bien
desaparecerlo, en muy pocas veces se logra el objetivo, empero es una medida
que utilizan para soportar o aguantar el dolor que experimentan como parte de su
proceso oncoldgico avanzado. Al igual que los pacientes no indigenas, se
concentran unicamente en la parte del cuerpo que duele, sin enfocarse en las

demas partes del cuerpo, asi lo comentan:
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Cristina: “Me duele aqui (sefiala la zona donde se ubicaba su seno) y me recorre aqui
atras (senala la espalda), luego es fuerte, luego menos fuerte, pero ahi esta el dolor. Yo
no pienso en nada mas que el dolor y en el lugar donde lo siento en el cuerpo, antes me
sobaba pero era mas fuerte; ahora solo pienso pienso en el dolor y me hago bolita para
que se pase y de ratos se quita, pero luego no”.

Pedro: “Pues si duele, antes de la operacion me dolia y ahora también tengo dolor en el
estdbmago. Cuando duele no se puede pensar en nada mas que en el dolor, eso es lo que
me pasa a mi, estoy pensando en que me duele el estomago y luego me doblo y asi me
quedo con el dolor agarrandome la panza y no hago nada mas”.,

Paula: “Nada mas pienso cuando empieza el dolor, nada mas pienso que si no hay modo
que se cure no sé que es lo que voy a hacer. No mas pienso que me duele, no pienso en
nada mas y quiero que se me quite. Luego me sobaba o me tallaba, pero me dolia mas,
entonces ahora ya no porque he estado viniendo aqui y solito se me debe quitar cuando
tomo la pastilla, eso me calma mas. También luego me quedo pensando mucho en el
dolor y en donde duele y me paro o me pongo a caminar y como que tantito se me quita’.

Juan: “Yo siento como si tuviera chile en la panza, me duele mucho, es como si me
ardiera ahi adentro, luego siento el cuerpo como dormido y nada mas siento la panza,
como si nho estuviera todo mi cuerpo conmigo, es raro, pero asi siento. Me quedo quieto
cuando viene el dolor, no me muevo para que se vaya, me debo tomar las pastillas y
después de un rato se calma un poco, también ayuda que uno piensa soélo en eso, que no
te distraiga nada mas”.

Como se nota, el uso del autocontrol mental es visto con un recurso para enfrentar
y soportar el dolor que viven los pacientes, se concentran en su dolor para
disminuirlo o bien para eliminarlo, como citamos anteriormente. Utilizan su fuerza
mental como estrategia de afrontamiento en el control o reduccion del dolor; se

debe indagar aun mas sobre este punto.

4.3.2 MODIFICACION DE SIGNIFICADOS CONSTRUIDOS MEDIANTE LA EXPERIENCIA SOCIAL

(VIDA, MUERTE, ENFERMEDAD Y DOLOR).

Ante la presencia de un proceso oncolégico en la vida de una persona, lo que sin
duda incluye la presencia de dolor neoplasico, algunos de los significados que se
construyen socialmente se van modificando, en el apartado hacemos alusion a

tres de ellos: vida, muerte y dolor. Sefalemos el primero de éstos:
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a) Vida

El significado de vida se modifica a partir de que se experimenta un proceso de
enfermedad, en el caso de los pacientes, la modificacion radica unicamente en
valorar y cuidar aun mas su vida, debido a que ésta se afecta completamente con
la enfermedad y el dolor que presentan, sin tener las posibilidades de retomar sus
actividades cotidianas. Por tanto, el cambio del significado “vida”, depende en
cierta forma de la incapacidad que les ocasiona su proceso oncolégico, tal como lo

refieren:

Cristina: “Pues ahora ya todo es diferente, ya no puedo hacer casi nada, todo lo que hacia
ya no puedo, ahora pienso que debemos cuidar nuestra vida porque cuando llega la
enfermedad ya no te deja nada para hacer’.

Pedro: “Uno si cambia, ya no es el mismo, ahora hay que dar gracias de que estamos
aqui, con vida. El doctor va curar la enfermedad con la ayuda de Dios, pero yo no sé si
voy a poder trabajar como antes, pero al menos uno sigue con vida’.

Paula: “Ya no es lo mismo, cambia la vida, ya no puedo hacer mis cosas, la comida, las
tortillas como antes. Yo era bien platicadora, ahora no puedo platicar porque me da el
dolor y yo quiero platicar con alguien que hable mixteco, igual que yo. Ya no voy a fiestas
porque me duele y me canso mucho. Pero bueno hay que agradecer, cuidar y dar gracias
a Dios por la vida que nos da”.

Juan: “Pues si, la vida ya es diferente, ahora ya no puedo trabajar, no puedo hacer nada,
por eso hay que aprovechar la vida y cuidarnos y agradecerle a Dios por lo que nos da, él
me tiene que quitar este dolor y la enfermedad que tengo”.

Lo antes mencionado nos ayuda a entender que una enfermedad oncoldgica y el
dolor de igual origen, dejan de ser vistos como procesos fisioldgicos unicamente,
para ser considerados por los pacientes como procesos que afectan su dimensién
social y cultural, al resignificar éste primer concepto social y provocar cambios en

su vida cotidiana, lo que incluye habitos y costumbres.
b) Muerte

En lo que concierne al significado de muerte, no se encuentra alguna modificacion
en la visién que tienen los pacientes a dicho concepto, siguen considerando que

es un proceso natural que se debe transitar aun cuando sea doloroso para la
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familia y para ellos mismos. No temen morir; aceptan sin problema la idea de
fallecer por el proceso de la enfermedad, debido a que conciben que es voluntad
divina si una persona vive o muere, y como tal se debe admitir. Las siguientes

expresiones lo confirman:

Cristina: “Cuando muere uno es porque Dios lo dijo, Dios es él que manda la vida y la
quita, si yo muero por esto que tengo, pues ya ni modo, asi lo quiso Dios, no sé puede
hacer nada, asi es siempre”.

Pedro: “Pues que Dios me acomparie en todo esto, pero si no me curo, pues ya ni modo,
asi lo quiere Dios, €l es el que manda en esto, y uno no puede hacer nada’.

Paula: “Espero que salga bien de la operacién, pero si no, pues ni modo. No le tengo
miedo a lo que pueda pasar, asi si me llego a morir no le temo porque como ya después
ya no voy a sentir nada, ya no voy a saber nada. Mi familia se va a quedar sin saber que
van a hacer, se van a poner tristes”.

Juan: “Pues yo quiero curarme, pero si no se puede que vamos a hacer, pues ya nada. Si
me da tristeza y también por la familia, pero que sea lo que Dios quiera, él nos da la vida y
nos la quita también, ya él dira”.

c) Enfermedad

Este significado no sufre modificaciones entre los entrevistados, conciben que la
enfermedad es producida principalmente por voluntad divina, y en muy pocos
casos por algun “dafo”. Asi mismo, consideran que el proceso de enfermedad
surge en el momento en que existe dolor y limita a la persona en la realizacion de

sus actividades cotidianas.

Cristina: “Dios manda la enfermedad, pero al mismo tiempo la quita, hay muchas
enfermedades en este tiempo”.

Pedro: “No sé muy bien dénde viene esa enfermedad, pero tengo la enfermedad, Dios me
la mandé yo creo”.

Paula: “Yo creo que Diosito lo manda, pero no sé bien por qué me dio este dolor”.

Juan: “Dios da ese dolor, y por eso él decide si se te quita o no, porque el sefior con el
que fui, el que cura no me pudo quitar nada’.

144



d) Dolor
El cuarto y ultimo significado sufre modificaciones en la concepcion que los
pacientes tienen al respecto, consideran que el dolor es una gran limitante en sus
vidas; lo representan como la enfermedad misma, es decir no lo visualizan como
un sintoma sino como la enfermedad misma, que cuando éste es aliviado o
controlado de igual forma se alivia o controla el proceso oncolégico. Refieren
nunca haber experimentado un dolor de tal intensidad, lo que induce a que su
nocion del dolor se resignifica y se visualice como una experiencia altamente
incapacitante, desagradable, que provoca alteraciones emocionales y que
ocasiona inestabilidad a nivel individual y familiar. Asi lo expresan los

entrevistados:

Cristina: “Es algo muy feo, te da muy fuerte el dolor, yo no sabia de ese dolor, de esa
enfermedad que era muy fuerte, ahora ya calmé el dolor, ya va pasando poco, y se va
quitando la enfermedad, eso me pone contenta’.

Pedro: “Si es muy fuerte, te da fuerte. Nunca habia tenido un dolor de esa manera, no te
deja hacer nada. Se ha ido calmando, ya es menos fuerte yo creo que porque me voy
curando ya, pero si era algo que no se aguantaba’.

Paula: “Si me duele, qué mas puedo decir, me duele mucho. Con lo que el doctor me da
se va un poquito, pero sigue ahi, espero mafiana ya no duela mucho, es esa bola que me
sali6 en la panza la que me duele, me recorre toda la panza eso es lo que me esta
matando, esa enfermedad, ya quiero que me lo quiten para que esté bien, me ponga
contenta y mi familia también”.

Juan: “Es muy duro ese dolor, nunca me doli6 asi la panza. Siento muy caliente y el dolor
me recorre por todos lados, por eso ya no puedo hacer nada, no pues hacer tu vida
normal y pus eso también pone triste a la familia y a uno también’.

Se ha presentado la concepcion cultural de los pacientes indigenas sobre su
proceso oncolégico, lo que incluye el dolor de causa neoplasica. Con ello se
observa como un proceso de enfermedad y todo lo que éste incluye, es
experimentado, concebido, afrontado, tratado y explicado desde el propio enfoque
social y cultural de la persona que padece la enfermedad y el dolor neoplasico.
Bajo este marco de referencia, se muestra un contraste sobre la concepcion
cultural de los pacientes indigenas y no indigenas sobre la experiencia del cancer
y del dolor de causa neoplasica, desatancando las diferencias y similitudes en la

vivencia del proceso oncolégico, como se refiere en el siguiente capitulo.
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CAPITULO V
CONTRASTE ENTRE PACIENTES INDIGENAS Y NO INDIGENAS SOBRE SU CONCEPCION
CULTURAL DEL CANCER Y DOLOR DE CAUSA NEOPLASICA

En todo problema de salud siempre es muy importante conocer y percibir los
significados que los pacientes atribuyen a su proceso de enfermedad, puesto que
no solo es visto como un hecho fisiolégico, sino lo viven como una experiencia, lo
que denota que conjugan una serie de concepciones, visiones, percepciones que
tienen fundamento en su contexto social y cultural. Por tanto, este apartado
contiene un contraste entre los pacientes indigenas y no indigenas sobre su
concepcion cultural del cancer y del dolor de causa neoplasica, que se ha
apuntalado por separado en los capitulos anteriores, presentando las similitudes y

diferencias al respecto.

5.1 SIMILITUDES EN LAS CONCEPCIONES DE LOS PACIENTES INDIGENAS Y NO INDIGENAS
SOBRE SU PROCESO DE CANCER Y DOLOR NEOPLASICO.

Dentro de las similitudes que encontramos entre estos dos grupos sociales en

lo referente a su enfermedad oncoldgica, se enlistan las siguientes:

1. Ambos grupos sociales conciben su proceso oncoldégico como una
experiencia, lo que involucra la conjugacién de una serie de aspectos
subjetivos que le otorgan un sentido y significado y a su vez conforman
su conciencia de la enfermedad, misma que se enmarcada dentro de su
contexto social y cultural; es asi que su enfermedad, en ambos casos, no
sé concibe de forma lineal y de manera fisioldgica, sino como un proceso

biocultural.

2. La interpretacién cognitiva del dolor es similar en ambos grupos, se
describe como una sensacién quemante, que arde y es intenso, se
localiza perfectamente en la zona afectada. Se concibe como una

experiencia desagradable que provoca sentimientos de tristeza, temor y
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angustia por vivir con dolor, es decir que altera el animo y las emociones
de las personas afectadas. Se percibe el dolor desde una dimensién
subjetiva, convirtiéndose de igual forma en una experiencia para el
doliente donde no solo es un hecho fisiolégico, sino un hecho
sociocultural. De igual forma, se considera que el dolor es algo que
debemos evitar, que no debe sentirse y por tanto se debe eliminar;
ambos grupos hacen uso de las siguientes expresiones para describir o
definir Iéxicamente su dolor: punzadas, piquetes, algo que arde. En

ambos grupos no se muestra un estoicismo ante el dolor.

Respecto a la magnitud de la gravedad de la enfermedad y del dolor de
causa neoplasica, ambos grupos especulan que es un proceso grave,
debido a la presencia de dolor y la estancia prolongada en el Instituto,

asi como la opinion médica al respecto.

Las expectativas respecto al prondstico de la enfermedad y el
tratamiento son la solucion completa de la enfermedad y del dolor,
confian en el tratamiento biomédico para ello. Sin embargo, ambos
grupos hacen uso de la etnofarmacologia por medio de infusiones,

emplastos y uso de plantas medicinales.

Como parte del padecer médico personal, la respuesta emocional de los
entrevistados ante su proceso oncoldgico resulta ser similar en un inicio,
muestran sentimientos y emociones de relacion negativa, tales como:
tristeza, miedo, angustia, desesperacion por la enfermedad y sus

implicaciones.
Su respuesta emocional de los pacientes va acompanada de una serie

de actitudes, dentro de ellas se destaca que intentan alejarse de sus

familiares, amigos o vecinos, asi como rechazan cualquier situacion que
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implique convivir socialmente. Empero esté alejamiento es parcial,

debido a que no pueden efectuarlo en su totalidad.

7. Las repercusiones que presentan los pacientes de ambos grupos, es la
imposibilidad de realizar las actividades que normalmente efectuaban, de
tipo personal, laboral, doméstico. En el paciente hombre, la repercusién
cobra un significado distinto, pues al no poder continuar con sus
actividades de tipo laboral, no cumple con su rol social de proveedor

economico, provocando un padecer medico personal al respecto.

8. Una de las vivencias que pasan los pacientes de ambos grupos, en el
transcurso de toda la atencién a su problema de salud, es el factor
econdmico y sus repercusiones en el circulo familiar, principalmente
cuando se trata de costear el tratamiento, es decir viven el padecer
médico personal y familiar. Se aprecia una mayor preocupacion en los
pacientes indigenas, debido a que sus redes de apoyo primarias o
secundarias no se encuentran con ellos por las distancias geograficas, lo
que significa que su capital econdmico, principalmente, se encuentra

poco potencializado.

9. Ambos grupos sociales utilizan la religion, lo que abarca la utilizacién de
creencias y conductas para sobrellevar la situacion de enfermedad, asi
que se hace uso de una estrategia positiva para encontrar el apoyo y la
ayuda necesaria y poder aguantar su proceso oncoldgico. Para ello se
valen, entre otras cosas, de rezos u oraciones a Dios, mismas que no
siguen un modelo predisefiado, sino son oraciones libres que expresan

el sentir del paciente, con ello se adquiere fuerza y animo.

10.Utilizan la estrategia de autocontrol mental, ambos grupos entrevistados
refieren concentrase en su dolor y en la localizacion de éste, sélo se
enfocan en la parte corporal afectada, no piensan en las demas partes

del cuerpo, para mitigarlo o desaparecerlo. Aunque esto no les funciona
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del todo, es una medida que los pacientes utilizan y tiene su significado

de importancia para ellos.

11.Los pacientes no indigenas e indigenas ven modificado su significado de
vida a partir del proceso de enfermedad que experimentan, ahora la
visualizan como un reto que enfrentar, algo que se debe valorar y cuidar,
es decir sufre una modificacion de significado positiva en los

entrevistados, aun cuando se modifica por completo.

5.2 DIFERENCIAS EN LAS CONCEPCIONES CULTURALES DE LOS PACIENTES INDIGENAS Y NO

INDIGENAS SOBRE SU PROCESO DE CANCER Y DOLOR NEOPLASICO.

Las diferencias que existen entre los dos grupos sociales en lo que concierne a su

proceso neoplasico, se muestran a continuacion:

1.

En lo que concierne a la explicacion del problema de salud, los pacientes
no indigenas inician su atencidon ante los primeros sintomas de la
enfermedad, consultando al profesional desde el sistema de salud
biomédico, asi mismo identifican claramente el nombre de su enfermedad y
el dolor no es el motivo principal por el que buscan atencion meédica; en el
caso de los pacientes indigenas inician su atencién por el dolor que
experimentan y la incapacidad que este provoca en la realizacion de las
actividades cotidianas, consultando, en primera instancia, a terapeutas
tradicionales desde el sistema de salud sociocultural y posteriormente
acuden al sistema de salud biomédico. No identifican claramente su
enfermedad, es decir el nombre, los estudios histopatolégicos y las

implicaciones de la misma.

Durante su trayectoria los pacientes no indigenas distinguen su problema
de salud por medio de los primeros signos y sintomas que los motivan a
buscar atencion médica, lo que involucra la realizacién de estudios de

laboratorio y gabinete para identificar y diagnosticar la enfermedad. Por su
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parte, los pacientes indigenas hacen caso omiso a los primeros sintomas
por no generar alguna incapacidad en la realizacion de sus actividades
cotidianas, situacién que se modifica cuando presentan dolor y éste les
incapacita totalmente, en ese momento es cuando deciden buscar atencion
a su problema, inicialmente con especialistas desde el sistema de salud
sociocultural-indigena (curanderos), pero ante la falta de efectividad en la
solucién a sus sintomas, son valorados por el sistema de salud biomédico

donde inician su tratamiento en una etapa avanzada de la enfermedad.

Respecto a la interpretacion cognitiva del cancer, los pacientes no
indigenas conciben su enfermedad como una experiencia positiva que les
beneficia en el plano personal y familiar, les supone una oportunidad para
mejorar actitudes y comportamientos en su entorno familiar y social. Aun
cuando consideran que es un proceso complicado y dificil de superar, lo
materializan con alguien con el que deben luchar o iniciar una batalla.
Hablando de la explicacion o causa de su enfermedad, éste grupo de
pacientes lo atribuyen al efecto del nivel de estrés que se han visto
sometidos, incluyendo presiones y tensiones en su vida cotidiana; asi como
emociones negativas y alteraciones emocionales; al estilo de vida, lesiones
de vida y en menor incidencia a causas genéticas y lesiones accidentales o
intencionales. Un aspecto interesante, es que en cierta medida razonan que
se debe algo predeterminado por el destino y por Dios, empero no creen
que sea un castigo divino, incluso que sea provocado por voluntad divina,
sino mas bien una prueba o leccion de vida positiva que deben superar y
vivir. Por otro lado, los pacientes indigenas conciben su enfermedad a partir
del dolor que experimentan y de las tumoraciones que presentan (“bola que
se mueve”, “grano grande”), y la representan igual como una experiencia
pero desagradable y desesperante por el dolor que afrontan, de tal forma
que cuando no hay dolor no hay enfermedad. No existe una identificacion
con los términos “cancer o tumor”, por lo que para ellos no implica una
enfermedad altamente grave, cronica, o un proceso complicado y dificil de

superar; por tanto, no se identifica el cancer como enfermedad, segundo
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gue sea cronica y en ocasiones mortal, y tercero no existe una visualizacién
total de la magnitud del problema de salud. Ya en la busqueda de
explicacion o causa de la enfermedad, los pacientes lo relacionan con la
voluntad divina, surge por razones divinas y sélo en algunos casos hacen
mencion de actividades de tipo personal (laborales y domésticas), asi como
en un sélo caso ser victimas de “un dafio o brujeria”®®; no obstante en
general se le relaciona con motivos divinos y como tal no tiene un sentido

positivo en sus vidas o una leccién que aprender.

4. En la interpretacion cognitiva del dolor de causa neoplasica, los pacientes
no indigenas lo identifican como producto de la enfermedad y existe el
miedo al dolor, sobre todo en el transcurso de la enfermedad y que éste no
pueda controlarse por su intensidad. Cabe sefialar que en el caso de los
hombres, lo describen como algo que puede provocar pensamientos y
deseos de morir. En los pacientes indigenas, el dolor representa la
enfermedad misma, provoca, en ellos, desesperacion y sentimientos de
tristeza. En el caso de los hombres refieren la necesidad de expresarlo con

acciones que muestren la intensidad del mismo, a través del llanto o gritos.

5. En lo que respecta a la magnitud de la gravedad de la enfermedad y del
dolor de causa neoplasica, los pacientes no indigenas aluden que es un
proceso muy grave y su vision depende de la presencia de dolor o no y del
prondstico de la enfermedad, es decir si hay un buen prondstico el proceso
tendra una menor duracion y su gravedad disminuye, contrario si el
prondéstico es desfavorable |la duracion y gravedad del proceso oncolégico
aumenta. Para los pacientes indigenas, la magnitud de la enfermedad sélo
depende de la estancia prolongada en la Institucion, incluida la opinién del

médico y del alivio o no del dolor que viven.

2 Cabe precisar que se expresa dicha afirmaciéon por las anotaciones que se registraron en la
primera etapa de trabajo de campo, donde se recuperaron datos relevantes de 50 informantes que
permitieron llegar a resultados prelimares en la investigacion. Posteriormente se seleccionaron 16
casos para profundizar en dichos resultados.

151



6. En el padecer médico personal de la enfermedad y el dolor oncolégico, los
pacientes no indigenas demuestran una respuesta emocional ante su
proceso oncolégico de caracter ambivalente, al inicio de éste muestran
sentimientos y emociones de caracter negativo, como ya hemos citado, y
asi mismo experimentan ideas de muerte y desesperanza, se disipa su
significado de la vida; dichas emociones y sentimientos van en funcién del
padecer médico familiar. Asi mismo, experimentan sentimientos de relacién
positiva al sentir confianza por estar en una Institucion de salud que les
ayudara a recuperarse. En el transcurso de la enfermedad la respuesta
emocional se modifica, de forma positiva o negativa, dependiendo del
progreso de la enfermedad y de la efectividad del tratamiento. En el caso de
los pacientes hombres no muestran una respuesta emocional publica, no
asi en el caso de las mujeres que su respuesta emocional es publica. Por
otra parte, el paciente se enfrenta al padecer médico familiar, al
preocuparse por la inestabilidad econdmica, social y emocional de la familia
ante la situacion, de igual forma se enfrenta a la sobreproteccion de la
familia y a la angustia, temor o miedo que se genera en el circulo familiar
ante la posibilidad de que algun otro miembro de la familia presente una
enfermedad oncoldgica, provocando molestias emocionales al paciente
mismo. Para el caso de los pacientes indigenas, la respuesta emocional al
inicio y en el transcurso del proceso oncologico es similar, muestran
sentimientos y emociones de relacién negativa, por la presencia de dolor
neoplasico en sus vidas, sin embargo cuando existe una disminucion del
dolor surgen emociones de relacion positiva, pero no se deja de
experimentar emociones de relacion negativa, en ese sentido es
ambivalente la respuesta emocional. La respuesta emocional no se
relaciona con el padecer médico familiar, sino totalmente en el padecer
meédico personal. En el caso de los pacientes hombres su respuesta
emocional es publica, no tratan de ocultar el dolor que presentan, a
diferencia de las mujeres que manifiestan una respuesta mas privada, no

desean ser vistas con dolor, lo tratan de ocultar. Los pacientes enfrentan el
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padecer médico familiar por la situacién econdémica, por los gastos del
tratamiento, los traslados a la Institucion y la estancia fuera de su lugar de

origen.

En relacion con el padecer médico personal debido a la terapéutica, los
pacientes no indigenas viven con algunas repercusiones corporales
provocadas por el tratamiento quirdrgico para eliminar la zona corporal
afectada (mastectomia y orquiectomia, principalmente) modificando con ello
la imagen corporal de mujeres y hombres. En el tratamiento con
quimioterapia, los pacientes hombres lidian con los eventos adversos de la
medicacion que impiden puedan desempefiar su rol social de proveedor
economico; con las pacientes mujeres su preocupacion esencial es la
pérdida de cabello por indicar pérdida de feminidad y una segunda agresion
a su cuerpo. En los pacientes indigenas una de las principales vivencias a
las que se enfrentan es el desconocimiento de los procedimientos
terapéuticos a realizarse debido a la falta de explicacion médica. De igual
forma a la ingesta de una dieta adecuada para su problema oncoldgico,
que normalmente es ajena a su dieta habitual y no es consumida por el
paciente. También se enfrentan a las repercusiones corporales producto de
las cirugias efectuadas, sélo que en este rubro las pacientes mujeres viven
distinto el proceso, no hay repercusidn en la imagen corporal, esto
posiblemente se relacione con la edad de las pacientes, debido a que se
encuentran en una etapa adulta mayor, donde no representa un impacto
significativo en la imagen corporal la pérdida de ciertas zonas del cuerpo,
por ejemplo los senos, por considerar que su funcién biolégica o de tipo
sexual ya fue desempefiada en otras etapas de su vida, sino mas bien de
tipo social, se averglenzan de regresar a su lugar de origen por los
comentarios que se pueden generar en su circulo social ante la condicién
fisica, principalmente la pérdida de cabello, como evento adverso del
tratamiento de quimioterapia. En los pacientes hombres también existen

repercusiones en la imagen corporal al considerar que pierden Ila
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masculinidad después de la orquiectomia, incluso que pueden tener

cambios de preferencias sexuales.

En el aspecto econdmico existe una diferencia entre los pacientes
indigenas y no indigenas. En el caso de los pacientes indigenas al
trasladarse de su lugar de origen y residencia al INCan, deben cubrir gastos
propios de su estancia en la Ciudad de México, ademas de la atencidn
meédica. Aunado a que sus redes de apoyo no se encuentran cercanas para
ofrecerles un apoyo de este tipo, generando que el paciente y familiar vivan
en constante preocupacion durante su estancia en el Instituto, es decir que
ambos se enfrenten al padecer médico familiar en este aspecto. Por otra
parte, el paciente no indigena, aun cuando el factor econdmico también
implica una dificultad para su atencion médica, tiene sus redes de apoyo
cercanas que le aportan un beneficio en este aspecto, asi mismo, al residir
dentro de la zona geografica donde se ubica el Instituto, no se preocupa por
gastos extra que cubrir por su estancia cercana al INCan, lo que genera
que si bien el factor econémico preocupe al paciente y familiar, este
siempre se obtiene por las redes de apoyo a nivel primario o secundario

normalmente.

En el uso de las estrategias de afrontamiento para sobrellevar la
enfermedad y el dolor neoplasico los pacientes no indigenas utilizan sus
creencias religiosas como apoyo para soportar y sobrellevar el proceso de
enfermedad y el tratamiento que implica. En minimas ocasiones utilizan
dicha estrategia de afrontamiento para buscar el alivio a su problema de
salud o incluso curarse completamente. De igual forma los pacientes
indigenas si bien es cierto, utilizan sus creencias religiosas como medida de
apoyo para lidiar con su problema de salud, para conseguir fuerza y animo,
el principal motivo de utilizar dicha estrategia es para obtener la cura de su
enfermedad y del dolor, puesto que tienen la representacion que Dios es el

indicado para curar su enfermedad.

154



10. Los pacientes no indigenas utilizan distractores como una segunda

11.

estrategia de afrontamiento, lo que supone imaginar situaciones
placenteras o episodios felices con familiares en algun lugar agradable para
el paciente, asi como la lectura. Aunado a ello, también hacen uso de la
busqueda de apoyo social e instrumental, al conversar normalmente con un
amigo o familiar sobre su situacién y al mismo tiempo buscar informacion
sobre su proceso de enfermedad. Los pacientes indigenas no utilizan
dichas estrategias de afrontamiento. Cabe sefalar, respecto al apoyo
social, el paciente no lo utiliza como medida de afrontamiento porque sus
redes de apoyo primarias y secundarias no se encuentran cerca
geograficamente de él, hecho que complica que el apoyo familiar en su
totalidad sea un medio de soporte en todo el proceso de atencidon para
estos pacientes. No obstante, no significa que no existan estas redes de

apoyo en dicho grupo social.

Existe una funcionalidad del proceso oncologico y del dolor de causa
neoplasica para los pacientes no indigenas, pues les contribuye a modificar
positivamente actitudes, comportamientos y en la personalidad misma.
Consideran que les produce un crecimiento personal y familiar. Para el
paciente indigena su proceso oncoldgico, no tiene funcionalidad alguna en

el aspecto personal y familiar.

12. En lo que respecta a la modificacion de los significados construidos

mediante la experiencia social, los pacientes no indigenas muestran que el
significado muerte se ha modificado a raiz de la enfermedad, ahora es vista
como un proceso de miedo o temor, consideran que es una posibilidad aun
mas cercana en la vida de los entrevistados, y en el caso de los hombres se
visualiza como una posibilidad que se desea por la magnitud de la
enfermedad. Para los pacientes indigenas, el significado no ha sufrido
cambio alguno, sin embargo es diferente la vision de muerte, pues refieren

que es un proceso natural, aunque doloroso para la familia, no temen morir,
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aceptan la idea de morir a causa de la enfermedad y consideran que es

voluntad divina si viven o no, por lo que s6lo queda admitir.

13.El significado de enfermedad, para los pacientes no indigenas ha
cambiado, ahora la perciben como una experiencia de incapacidad,
limitacion, molestia, en sintesis un proceso que imposibilita vivir; por su
parte, los pacientes indigenas el significado no se ha modificado,

consideran que la enfermedad puede ser por “dafio”?’

, pero principalmente
por voluntad divina y ubican que la enfermedad existe en la medida que hay

dolor y existe limitacion para la realizacion de las actividades cotidianas.

14.Encontramos una diferencia en el significado dolor, los pacientes no
indigenas visualizan al dolor como una experiencia que limita la vida, es
una sensacion desagradable que incapacita totalmente, no asi para los
pacientes indigenas, que lo conciben como la enfermedad misma, de tal
forma que cuando se controla el dolor se ha controlado la enfermedad o

muy probable aliviado por completo.

2 Cabe precisar que se expresa dicha afirmaciéon por las anotaciones que se registraron en la
primera etapa de trabajo de campo, donde se recuperaron datos relevantes de 50 informantes que
permitieron llegar a resultados prelimares en la investigacion. Posteriormente se seleccionaron 16
casos para profundizar en dichos resultados.
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DiscusiON

Los canceres, desde una vision biomédica, se definen como enfermedades
cronico- degenerativas que se caracterizan por la multiplicacion y crecimiento
descontrolado de células anormales en el organismo, las cuales en ultima
instancia se diseminan por todo el cuerpo, interfiriendo en la funcion de los tejidos
y de los 6rganos sanos. De igual forma, el dolor se define como un estimulo
nervioso o impulso neuronal que se transmite al cerebro por las fibras nerviosas y
que en toda caso es impersonal, o bien una experiencia emocional y sensorial
desagradable asociada a un dafo tisular actual o potencial o descrito en términos
de dicho dano. Son vistos como hechos biolégicos. En el presente estudio fue
posible abordar, desde un enfoque antropoldgico, el proceso de enfermedad
oncolégica y el dolor de causa neoplasica de dos grupos sociales (pacientes
indigenas y no indigenas), definiendo ambos procesos como experiencias
construidas social y culturalmente, mostrando que cada grupo social en particular
maneja diversos conceptos y creencias acerca de su proceso oncologico-doloroso.
Para ello, se muestra la concepcion cultural del paciente indigena y no indigena
sobre el cancer y su dolor de causa neoplasica, ello se agrupa en: lo cognitivo, es
decir la percepcion del cancer y del dolor de causa neoplasica; el padecer, lo que
involucra los modos de vivir y enfrentar la experiencia del cancer y del dolor de
causa neoplasica; y el comportamiento, que encierra la vision e implicacién que
tiene para el paciente su enfermedad y el dolor producto de ésta. Por medio de
esto se presenta los significados culturales de estos grupos sociales sobre su
proceso oncoldgico y su cuadro doloroso. Todo ello logra aproximarnos al conjunto
de formas simbdlicas interiorizadas, de este grupo de pacientes, en lo referente a
la vivencia, percepcion y afrontamiento de su experiencia de cancer y dolor

neoplasico que experimentan.

Bajo este marco de referencia, es posible visualizar la enfermedad (cancer) como
una construccion sociocultural y no unicamente como un hecho bioldgico; es en si
misma una experiencia, lo que implica que esta conformada por factores sociales y

culturales que dirigen o rigen la percepcion, la vivencia, la concepcion, la
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explicacion y el afrontamiento de dicha experiencia desagradable. Es por tanto, un
artefacto cultural. De igual forma el dolor de causa neoplasica, se muestra no solo
como un estimulo o sintoma bioldgico, sino es una experiencia subjetiva,
individual, comunicable, sensorial, emocional determinada por factores fisiolégicos
donde influye el momento vital del sujeto, su contexto social y cultural, asi como su
historia personal, que encierra una serie de conductas visibles o audibles, que
pueden estar modificadas por el aprendizaje. El dolor depende de la vision, el
significado y la representacion que cada persona le asigna a este sintoma, lo que
manifiesta que son diversos los factores que intervienen en los diferentes estados
de dolencia. En suma, la enfermedad oncoldgica y el dolor de causa neoplasica
son hechos bioculturales que deben ser estudiados y analizados desde el sistema
de salud biomédico y sociocultural para entender y reconocer las practicas,
representaciones y actitudes frente al cancer y el dolor de cada persona enferma y
en ultima instancia se puedan generalizar al grupo social y cultural al que
pertenezca. De esta forma los pacientes indigenas y no indigenas establecen su
propia conciencia respecto a su proceso oncolégico y doloroso, es decir su
construccion subjetiva de ambos procesos, misma que presenta diferencias y

similitudes sociales y culturales.
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CONCLUSIONES. APROXIMACIONES FINALES

El cancer se concibe como una experiencia y no sélo como una afeccion
meédica, lo que implica que es interpretado y constituido de significados
dentro del proceso de la cultura y de la conciencia individual generando
diversas explicaciones, percepciones y concepciones personales, sociales y
culturales de gran complejidad y variedad. Cuando se vive la enfermedad
es cuando se transforma de un simple hecho biolégico a una construccion
sociocultural rodeada de una significacién simbdlica que envuelve una serie
de representaciones y conceptos asociados a todos los aspectos y factores

construidos por su cultura, es decir a su totalidad como persona enferma.

El dolor, como experiencia humana, no es un simple hecho de la
naturaleza, sino mas bien una experiencia altamente simbdlica, que se vive
en el cuerpo como un hecho de la cultura. Comprender el aspecto subjetivo
del dolor es también comprender el sentido de la vida, es sentir el cuerpo
como un cuerpo vivido, como una experiencia subjetiva. No obstante, éste
significado dependera en cada caso de la percepcion individual de quien lo
padece, de su contexto social, cultural e histérico donde entra en juego la
personalidad, la formacion cultural, las experiencias vividas con
anterioridad, y las relaciones afectivas donde se involucran los sentimientos

y emociones del individuo que padece de dolor.

El dolor de causa neoplasica, al igual que algun otro dolor, afecta diversas
facetas de la vida cotidiana de la persona que lo padece. De tal forma que
menoscaba representativamente la calidad en todos los aspectos de la vida
del doliente (personales, sociales, familiares y econémicos, principalmente).
Paralelamente, dicho dolor abre la senda del saber, provoca que el paciente
acuda a sus distintos capitales (social, econémico, cultural y simbdlico) para
hacer frente a su experiencia dolorosa. El dolor oncoldgico encierra una
serie de representaciones y significados que le otorgan las personas con

cancer, es decir los pacientes lo significan como una experiencia altamente
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desagradable, les infunde miedo y temor su presencia, lo que les lleva a
cuestionarse su vida misma y a tener planteamientos respecto al final de
esta. Por tanto, se experimenta dolor en la medida que lo interpretamos y
de igual forma se transforma de un sensacion o estimulo sensorial a una
percepcion dotada de significados simbdlicos; es una experiencia
consciente en la influyen conocimientos previos, recuerdos, emociones,
aprendizajes, ensefianzas y demas factores cognitivos mediatizados por la

cultura y las variaciones personales.

Las creencias, actitudes y practicas que establecen los pacientes, sobre su
experiencia oncolégica y dolorosa estan otorgadas por los significados
sociales y personales dotados por nuestra cultura, donde se combina el
aspecto biologico y cultural. Hecho que entendemos cuando visualizamos
las diferencias y similitudes en la conciencia de la enfermedad y dolor de
causa neoplasica entre los dos grupos sociales del estudio (indigenas y no
indigenas) y sus formas simbdlicas para vivir, concebir, percibir, significar y

enfrentar el cancer y su dolor.

El caracter de los modos de vivir, percibir y enfrentar de los grupos sociales
(indigenas y no indigenas) su cancer y dolor de causa neoplasica, es una
combinacion de elementos de la biomedicina con los de su cultura. De tal
forma que la enfermedad, ademas de ser vista como un evento bioldgico,
se concibe y trata como un artefacto cultural. En el caso de los pacientes
indigenas, aun cuando su conciencia de la enfermedad es mas de caracter
sociocultural, su atencion y tratamiento en ambos procesos es una

conjuncion del sistema de salud biomédico y su contexto sociocultural.

La concepcion cultural de ambos grupos sociales (indigenas y no
indigenas), envuelve una red de implicaciones personales y sociales. El
paciente tiene que vivir con las consecuencias de su enfermedad y del dolor
provocado por esta en su vida cotidiana, modificando planes, estilos y

prioridades en su entorno. Se instala en una condicion rutinaria en su vida.
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En el caso del paciente indigena supone ademas, entender una conciencia
de enfermedad y dolor distinta a la suya, que influye y modifica su entorno
social, asi como costumbres, creencias y estilos en la descripcion y
atencion de su problema de salud. Asi mismo, el proceso oncoldgico-
doloroso modifica significados construidos por la experiencia social (vida,
muerte, enfermedad y dolor) tanto de forma positiva como negativa. En el
caso del concepto “vida”, ambos grupos muestran cambios positivos; el
concepto “muerte”, existe un cambio negativo en el paciente no indigena,
no asi en el caso del paciente indigena que no sufre ninguna alteracion su
significado; el concepto “enfermedad” sufre un cambio negativo para el
paciente no indigena, mientras que para el paciente indigena no sufre
cambio alguno; y el concepto de “dolor”, aun cuando ambos grupos
presentan modificaciones, para el paciente no indigena dicho cambio es
negativo, y el paciente indigena lo define como la enfermedad misma. Una
implicacién mas es la funcionalidad del cancer y del dolor que le confieren
los pacientes, en este aspecto los pacientes no indigenas refieren que les
brinda un mejoramiento personal al modificar positivamente actitudes y
comportamientos, en contraste con el paciente indigena que no supone

ninguna funcionalidad.

La experiencia del cancer y del dolor de causa neoplasica se diferencia de
acuerdo al grupo social que la experimente, de acuerdo a su conciencia de
la enfermedad y del dolor, que esta permeada por diversos factores

subjetivos basados en su contexto social y cultural.

La vivencia del paciente indigena sobre su experiencia oncolégica y
dolorosa se experimenta de acuerdo a su conciencia de la enfermedad, en
donde el cancer no es representado como un evento adverso o incluso
mortal, sino como cualquier otra enfermedad que sera aliviada con
tratamiento y atencién médica. Por tanto sus actitudes, comportamientos y
la forma de concebir su neoplasia, que se han desarrollado a lo largo del

trabajo, se relacionan con sus cédigos sociales y culturales, asi como sus
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experiencias previas, que instituyen su propia conciencia del cancer y el
dolor de causa oncolégica, fundamentando asi su comportamiento ante la

enfermedad.

La vivencia del paciente no indigena sobre su proceso oncoldgico-doloroso
se aprecia de acuerdo a su conciencia de dicho proceso. De tal forma que
el cancer se visualiza como una enfermedad mortal, que no tiene una
solucién pronta y segura de alivio con el tratamiento y atencion médica. Por
tanto, el conjunto de actitudes, comportamientos, acciones y la concepcion
misma de la enfermedad reflejan la construccion de dicha conciencia que
tiene un fundamento en su contexto social y cultural, asi como en sus
experiencias previas con dicho evento y que influyen en el comportamiento

que ellos demuestran en su vivir diario con el cancer.

La atencién del paciente con cancer es una tarea compleja y dinamica que
exige compromiso a largo plazo y el trabajo de un equipo transdisciplinario.
De tal forma que el objetivo ultimo sea en todo momento mejorar la calidad
de vida de la persona y no disminuirla. En ese sentido, se debe revalorizar
al paciente como el informante mas idéneo y completo en la explicacion de
su proceso oncoldgico-doloroso. El personal de salud debe adquirir un
enfoque holista en donde incorpore los componentes fisioldgicos y los
componentes socioculturales de las personas con cancer y dolor, aunado a
una practica intercultural de salud que incluya una atencion diferenciada,
desde un punto de vista positivo, de acuerdo a las caracteristicas sociales y
culturales de cada grupo social, es decir aun cuando existe un tratamiento
estandar para todos los pacientes, éstos no pueden ser tratados de la
misma forma, se debe observar y tomar en cuenta la adscripcion cultural de
los pacientes porque existe una diferencia interpretativa en relacién al
tratamiento y todo su proceso oncoldgico. De igual forma, en la relacion
médico-paciente, también se debe considerar estas observaciones por las

razones antes sefialadas.
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RECOMENDACIONES

La investigacion que se ha mostrado a lo largo de esta obra es so6lo el preambulo

de procesos de investigacion futuros, se cree pertinente enumerar las posibles

areas que pueden ser exploradas en estudios semejantes:

1.

Realizar un estudio que recupere las perspectivas de los profesionales de la
salud que atienden a los pacientes con cancer y dolor. Con la idea de
visualizar el conjunto de representaciones y concepciones que ellos
establecen de las personas que atienden y de su propia intervencion
profesional. De esta forma obtener un panorama completo de la atencién

que se les brinda de acuerdo a la visién del propio especialista.

Efectuar una investigacion que recupere las concepciones y percepciones
de los pacientes con dolor respecto a la terapéutica que usan una vez que
son transferidos a un area de cuidados paliativos. Con la intencion de
ahondar en el conocimiento de las practicas terapéuticas que hacen uso las
personas en el periodo final de su vida. Con ello se podra llegar a un
conocimiento general de la experiencia humana del dolor y del enigma que

aun representa el cancer para la practica médica.

Por otro lado, de acuerdo a los resultados de la investigacion se propone:

Integrar en la capacitacién académica del profesional de salud del Instituto
Nacional de Cancerologia (INCan), elementos del sistema de salud socio-
cultural que permitan en ellos desarrollar una atencién intercultural con una
vision integral y total en el abordaje de la persona con un proceso

neoplasico.

Realizar estadisticas que indiquen el total de pacientes indigenas que se
atienden en el INCan, de tal forma que se tenga la informacién exacta de
dichos casos para que sean contemplados y visualizados por todo el

personal de salud en la Institucion.
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Promover una atencion diferenciada de manera positiva con los pacientes
indigenas atendidos en el INCan durante todo su proceso oncologico, lo
que incluye considerar y adecuar la alimentacién de acuerdo a su dieta
habitual, la administracion de los medicamentos, la necesidad de
intérpretes, cuando se requieran; en el area de hospitalizacion, observar y
atender la dificultad que puedan tener para la utilizacion de las camas, de
los sanitarios, del uso de regaderas al momento de bafar al paciente y el
manejo de agua caliente y fria. Estos son algunos de los aspectos que
deben ser analizados desde la propia vision e interpretacién del paciente y
asi generar una practica intercultural de salud, necesaria y fundamental en

el Instituto Nacional de Cancerologia.

Fortalecer el equipo de trabajo (enfermera, trabajadores sociales,
psicologos, antropdlogos) en las distintas unidades funcionales que
examinan a la poblacién del INCan, de tal forma que pueda implementarse
una atencién transdisciplinar y personalizada de acuerdo a las

caracteristicas sociales y culturales de cada paciente.
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ANEXOS
Anexo No. 1
Consideraciones metodoldgicas

(Observaciones y experiencias con los grupos sociales entrevistados)

En el transcurso del trabajo de campo, que implicé tanto observaciones como

entrevistas con profundidad a los dos grupos del estudio (indigenas y no

indigenas), se aprecian algunas consideraciones y observaciones metodoldgicas

que pueden servir de punto de referencia para préximas investigaciones con

ambos grupos. Algunas de éstas son:

Al principio de la conversacidon con los pacientes indigenas, ellos
mencionan no hablar espafol, unicamente su lengua materna indigena,
posiblemente esto es como una medida de proteccion para no ser
interrogados dentro de la Institucion. No obstante, al transcurrir la entrevista
y generar confianza en el paciente y su traductor (Qque normalmente es su
cuidador primario), se observa que el paciente si entiende y en menor
medida habla espafiol. Por lo que, aunque su cuidador primario- traductor
estan presentes, es el paciente quien contesta durante la entrevista y el
traductor sélo cumple una funcidn de esclarecer ciertos términos o

expresiones de su paciente.

En la conversacidon con los entrevistados se abordan temas que pueden
generar una serie de respuestas emocionales en ellos, en ese sentido se
observd que los pacientes no indigenas hacen uso del llanto para
manifestar la respuesta emocional que les provoca su proceso de
enfermedad y todo lo que este involucra, no asi con los pacientes indigenas
que en ningun momento utilizan el llanto como medio de expresion
emocional, solo manifiestan a través del lenguaje no verbal algunos gestos

que muestran su sentir de tristeza e incertidumbre por la enfermedad y lo
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que esta genera. Estas manifestaciones emocionales se deben observary

considerar toda vez que se decida trabajar con ambos grupos sociales.

Es importante observar las condiciones fisicas de los pacientes, debido a
que no resulta ético conversar con ellos cuando éstos presentan algun
sintoma, dentro de lo mas importantes, el dolor. De ser asi debemos
esperar que el paciente controle sus sintomas y posteriormente
entrevistarlos. En el caso del estudio, esto sucedié con los pacientes
indigenas, que en el momento de la entrevista presentaron dolor intenso,
optando primero por brindarles el apoyo médico en el area de Atencidn
Inmediata o bien en Clinica del Dolor y en un segundo momento continuar o

bien iniciar la conversacion.

Se recomienda que la ejecucidn de las entrevistas con profundidad se
efectuen en el domicilio de los pacientes, es decir que se realicen visitas
domiciliarias, debido a qué es una técnica de investigaciéon retomada
primordialmente del Trabajo Social para conocer, analizar, diagnosticar y
evaluar las caracteristicas y las condiciones ambientales, socioeconémicas,
de salud y culturales de la familia y del sujeto de caso. La visita domiciliaria
se desarrolla partiendo de una serie de observaciones, platicas informales,
entrevistas o la aplicaciéon de instrumentos, realizadas en el contexto
familiar en el que se desarrolla el sujeto (Valero, 2001). Para efectos de
esta investigacion no fue posible utilizar la técnica de visita domiciliaria, por
la situacion de los pacientes; en el caso de los entrevistados no indigenas
que vivian en la Zona Metropolitana de la Ciudad de México, la mayor parte
del tiempo se encontraban en el Instituto para la realizacion de
procedimientos que implicaban l|la espera de periodos de tiempo
prolongados, por lo que fueron los mismos pacientes que decidieron
conversar en la misma Institucion, en un espacio acorde para ello. Con los
entrevistados indigenas, puesto que no se encontraban en su lugar de
origen o residencia, se converso con ellos de igual forma en el Instituto o

bien en algunos casos en el albergue.
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Respecto a la experiencia personal de entrevistar a dos grupos sociales con
diferencias y semejanzas en la vivencia, percepcion y enfrentamiento de su
proceso oncologico y doloroso, resulté ser todo un reto, en particular con
los pacientes indigenas por hablar una lengua distinta, aun cuando iban
acompafnados de su familiar-traductor y la conversacion se realizé en gran
parte en espafol. Asi mismo, no fue facil hablar con ellos sobre una
enfermedad que no les implica un proceso altamente grave, como en el
caso de los pacientes no indigenas, porque consideran que se van aliviar
por completo con el tratamiento que el médico les esta administrando para
el alivio del dolor y su neoplasia, cuando realmente no es tan sencilla la
situacion que presentan y que existe la posibilidad de que incluso lleguen a
morir. La experiencia personal con los pacientes no indigenas fue un tanto
diferente, no me implicé como tal un reto para abordarlos y conversar sobre
su proceso oncologico y las implicaciones del mismo en su vida,
posiblemente esto se deba a que no existia complicaciones para
comunicarnos al hablar la misma lengua y realizar la entrevista con mayor
fluidez. Por otra parte, en ambos casos fue complicado enfrentarme a la
situacion de tener que despedirme de los pacientes que fallecieron, pues
ellos mismos deciden buscarme, al igual que sus familiares, unos pocos
dias antes de que mueren para hacerlo y agradecerme por el interés
mostrado en sus casos. Dicha experiencia puede ayudar a conocer lo que

podemos enfrentar cuando decidimos trabajar con pacientes oncolégicos.
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Anexo 2

Se muestra la guia que se utilizé en la entrevista con los pacientes de cancer tanto
indigenas como no indigenas para recuperar la concepcion cultural de su
experiencia oncologica y dolorosa.

GUIA DE ENTREVISTA PARA RECUPERAR EL MODO DE VIVIR, PERCIBIR Y
ENFRENTAR EL PACIENTE SU EXPERIENCIA ONCOLOGICA Y DOLOROSA

Entrevista No.

No. de expediente:

Propdsito general

Contrastar los modos de vivir, percibir y enfrentar la experiencia del cancer y del
dolor, de los pacientes oncoldgicos indigenas y no indigenas, atendidos en el
Instituto Nacional de Cancerologia (INCan).

La informacion que se obtendra en esta entrevista sera utilizada con fines de
investigacion, es de caracter confidencial y obtenida de manera voluntaria. En
caso de sentirse agredido o inconforme (a) por alguna de las preguntas usted se
encuentra en libertad de no seguir contestando.

1. DATOS GENERALES DEL PACIENTE

Nombre Sexo:
Apellido paterno, materno y nombre

Edad: anos

Lugar de Origen

Escolaridad Ocupacion
Estado Civil Religion:
Diagndéstico Nivel S.E
Servicio

Tratamiento:
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2. DATOS DE IDENTIFICACION DOMICILIARIA

Domicilio:

Colonia C.P. Delegacién o Municipio Estado

Calles colindantes con el domicilio:

Teléfono:

Lineas y medios de transporte:

3. DATOS GENERALES DEL RESPONSABLE LEGAL

Nombre: Sexo:
Apellido paterno, materno y nombre

Edad: Estado civil Parentesco con el paciente

Actividad principal

4. EXPLICACION DEL PROBLEMA DE SALUD

1. ¢, Que significa para usted su enfermedad?

2. ¢ Ha tenido experiencias con esta enfermedad? ;Cuales?

3. ¢Qué considera usted que aumenta la posibilidad de padecer este problema (o
enfermedad)?

4. ; Cual considera usted la causa de su problema de salud?

5. ¢ Por qué considera usted que comenzo su enfermedad?

6. ¢Actualmente tiene dolor o ha experimentado dolor en alguin momento a causa de la
enfermedad?

7. ¢ Le teme al dolor que pueda experimentar a causa de su enfermedad?+

8. ¢ Por qué?

9. ¢ A qué le atribuye la presencia del dolor en su vida?

10. ¢ Qué tipo de cosas le alivia el dolor (p. €j., el descanso, acostarse, etc.)?

11. ¢Qué tipo de cosas empeora el dolor (p. €j., caminar, estar de pie, levantar algo,
etc.)?

12. ¢ Qué tratamiento o medicacion esta recibiendo para el dolor?

13. ¢ Hasta que punto le alivia los tratamientos o medicacién para el dolor?

14.  Por qué cree que su dolor aparece?

15. ¢ Qué hace cuando le da el dolor?

16. ¢ Qué actividades dejo de hacer debido a su enfermedad?

17. ¢ Qué le causa su problema? ;Coémo le afecta su enfermedad?

18. ¢ Qué tan grave considera su problema de salud?
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19. ¢, Considera que su problema de salud va a durar poco o mucho tiempo?
20. ¢ Cual es el tratamiento que usted considera debe recibir por su problema de salud?

5. EXPECTATIVAS

1. ¢ Cuales son los resultados mas importantes que espera del tratamiento?

2. ¢ Cudles son las principales consecuencias de su problema de salud sobre usted y su
familia?

3. ¢Qué es lo que usted mas teme de su problema de salud?

. CONDUCTAS

. ¢, Se siente usted satisfecho con su actual estado de salud?

¢ Quién mas le ha atendido por este problema de salud?

. ¢ Qué otros tratamientos ha empleado?

. ¢, Qué medidas alternativas de tratamiento siguié antes de llegar al INCan?

. ¢, Qué resultados obtuvo con lo que le recomendaron antes de llegar al INCan?

. ¢Continta usted llevando a cabo algunas de estas recomendaciones y cuales son
ellas?

7. ¢Quién le aconsejo y aconseja habitualmente en su tratamiento?

8. ¢ Hasta qué punto el dolor le ha afectado en los siguientes aspectos de la vida: estado
de animo, capacidad para caminar, trabajo habitual (fuera de casa y tareas domésticas),
relaciones con otras personas, suefo, disfrutar de la vida?

9. ¢ Le afecta en otro aspecto de la vida?

10. ¢Si usted o su familiar se encuentra en la fase terminal de esta enfermedad le
gustaria saberlo? ;Por qué?

11. ¢ Quién y como le gustaria que le informaran?

12. En caso de que usted se encontrara en fase terminal a causa de su problema de
salud ¢ Qué decision tomaria respecto a su enfermedad y tratamiento? ;Por qué?

13. Debido a su manera de pensar, ¢qué preferiria hacer o que le hicieran si estuviera
agonizando?

CUBRWN O

6.1 Religion

12. ¢,.Tiene alguna religion o creencia religiosa en particular?

13. Si no tiene una creencia religiosa ¢ cree en un dios o ser superior?

14. ¢ A raiz de su enfermedad ha cuestionado sus creencias religiosas?

15. ¢ Cree que pertenecer a una religiéon o tener una creencia religiosa lo ha ayudado a
afrontar la enfermedad y los tratamientos?

16. ¢, Cree usted que su enfermedad que le ha ayudado a ser una persona religiosa?

17. ¢ Reza para que sus dolores desaparezcan? ¢ Por qué? ¢Qué tipo de rezos?

18. ¢ Reza para conseguir fuerza y guia sobre el problema?

19. ¢ Reza para curarse?

20. ¢ Pide a Dios que le alivie de su enfermedad y del dolor que le causa?

21. ¢ Ha sentido que su enfermedad obedece a un orden predeterminado o destino?
6.2 Distraccion

23. ¢ Cuando tiene dolor imagina situaciones placenteras para distraer su atencion?
¢, Cuales?

24. ;Busca algo en que pensar para distraerse del dolor?

25. ¢Ignora el dolor pensando en otra cosa?
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26. ¢ Intenta recrear mentalmente un paisaje?
27. ¢ Cuando tiene dolor piensa en otra cosa?
28. ¢ Cuando tiene dolor se esfuerza en distraerse con algun pensamiento?

6.3 Autocontrol mental

29. ¢ Se concentra en el punto que mas le duele intentando disminuir el dolor?

30. ¢ Se olvida de todo y se concentra en su dolor intentando que desaparezca?

31. ¢ Cuando tiene dolor se concentra en su localizacién e intensidad para intentar
controlarlo?

32. ¢ Cuando tiene dolor se concentra en él e intenta disminuirlo mentalmente?

33. ¢ Trata de dejar la mente en blanco?

34. i Lleva a cabo alguna accién fisica, por ejemplo: movimientos, presion, masaje u otras
para aliviar el dolor?

6.4 Autoafirmacion

35. ¢ Piensa que ha de tener fuerzas y no desfallecer?

36. ¢ Se da animos para aguantar la enfermedad y el dolor que esta produce?

37. ¢ Se dice a si mismo que tiene que ser fuerte?

38. ¢ Aunque sienta el dolor, se contiene y procura que no se note?

39. ¢ Considera que tiene el apoyo de sus familiares en relacién a su enfermedad?

¢ Por qué?

40. ;Quién en su familia le apoya para seguir con su tratamiento?

41. ; Usted se siente rechazado por algunos de sus familiares debido a su padecimiento?
¢ Por qué?

42. ; A raiz de su problema de salud se ha modificado su vision ante la vida?

43.; A raiz de su problema de salud que idea tiene de la muerte, enfermedad, esperanza-
desesperanza?

44. ; Qué implicaciones tiene en usted el dolor? ¢ Tiene alguna funcionalidad en su vida?

7. BUSQUEDA DE APOYO SOCIAL-EMOCIONAL

45. ;Ha intentado hablar con alguien sobre su enfermedad y el dolor que produce? ¢Eso
le ayuda a soportarlo?

46. ; Cuando tiene dolor le dice a los demas lo mucho que le duele, pues el compartir sus
sentimientos le hace sentirse mejor?

47. ;Cuenta a la gente la situacion porque ello le ayuda encontrar soluciones?

48. ;Habla con la gente de su enfermedad y dolor, porque el hablar le ayuda a sentirse
mejor?

49. ;Busca a algun amigo a allegado que le comprenda y le ayude a sentirse mejor con
su enfermedad y el dolor?

8. BUSQUEDA DE APOYO SOCIAL INSTRUMENTAL

50. ¢lIntenta que alguien le explique que puede hacer para disminuir el dolor que
experimenta a causa de su enfermedad?

51. ¢Ha buscado a algun amigo, familiar o profesional para que le aconseje como superar
la situacion?

52. ;Ha hablado con un profesional (médico, psicélogo, sacerdote, etc.) del problema
para que le ayude a hacerle frente?
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53. ¢ Ha intentado saber mas sobre su enfermedad para asi poder hacerle frente?
54. ;Habla con alguien que puede hacer algo concreto para aliviar su enfermedad y
dolor?

Fecha de aplicacién

Dia Mes ARo
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Anexo No. 3

Se muestra la carta de consentimiento previa informacién que se utilizdé en la
investigacién para la participacion voluntaria de los pacientes de cancer tanto
indigenas como no indigenas.

INSTITUTO NACIONAL DE CANCEROLOGIA
CARTA DE CONSENTIMIENTO PREVIA INFORMACION

Fecha [/

Usted ha sido invitado(a) a participar en la investigacion “Estudio antropoldgico de
la experiencia del cancer y del dolor. El caso de los pacientes indigenas y no
indigenas atendidos en el Instituto Nacional de Cancerologia”

La decision de participar implica que usted tenga pleno conocimiento del objetivo y
del beneficio que traera consigo la investigacion, los cuales se le detallan a
continuacion:

PROPOSITO DE LA INVESTIGACION:

Contrastar los modos de vivir, percibir y enfrentar, la experiencia del cancer y del
dolor de causa neoplasica, de los pacientes oncoldgicos indigenas y no indigenas,
atendidos en el Instituto Nacional de Cancerologia (INCan).

BENEFICIO:

Con su participacion en la investigacion se espera tener los conocimientos sobre
la vivencia de la experiencia del cancer y del dolor en su vida diaria, lo que
contribuira a brindarle una atencion integral por parte del equipo de salud, asi
como un trato de calidad y calidez.

PROCEDIMIENTO:
Su participacion en el estudio radica en una entrevista o una conversaciéon donde
pueda expresarse con libertad sobre actitudes, creencias, sentimientos,

emociones, nos dara a conocer aspectos de su experiencia con la enfermedad vy el
dolor que vive. La informacidén se recabara por medio de una grabadora de voz.
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Esto no incluye maniobras diagnosticas, ni terapéuticas, asi como ningun
procedimiento experimental, ni le generara algun gasto extra, ya que la
investigacion que se realizara pretende solo rescatar su vivencia y experiencia en
torno a la enfermedad, las preguntas que se realicen se haran a modo de charla.
La duracion de su participacion en el estudio sera de una serie de conversaciones
que duraran aproximadamente de 30 min. a 2 horas. El tipo de muestra constara
de 16 pacientes, 8 pacientes de adscripcidn indigena y 8 de adscripcion no
indigena, que seran seleccionados por el investigador.

Paralelamente la investigacién se fundamenta en el principio de:

CONFIDENCIALIDAD

La informacion que se obtendra en este cuestionario sera utilizada con fines de
investigacion. La informacion que usted proporcione sera de caracter confidencial
y obtenido de manera voluntaria. La informacion sera resguardada, es decir no
podra ser identificado por terceros en la presentacion o publicacién de los
resultados.

CONSIDERACIONES ECONOMICAS

Esta investigacion no representa ningun costo adicional para usted o su familia
dentro del Instituto Nacional de Cancerologia.

DERECHO DE ABANDONAR EL ESTUDIO

En caso de sentirse agredido (a) por alguna de las preguntas usted se encuentra
en libertad de no seguir contestando. Esta determinacion no afectara su relaciéon
con en el Instituto. Si usted considera que alguno de los puntos antes mencionado
no esta claro, o le surgen dudas, le pedimos aclararlas con los investigadores
responsables antes de determinar si participara o no en el estudio.

Si usted considera que no estan claros algunos de los puntos anteriores o desea
aclarar dudas sobre su participacion en esta investigacion, podra contactar con la
Mtra. Alejandra Monroy Loépez. Titular de la Coordinacion de Ensefianza e
Investigacion al tel. 56280400 Ext. 238

En caso de dudas sobre sus derechos como paciente que participa en la
investigacién, contactar con:

Dra. Myrna Gloria Candelaria Hernandez, Presidente del Comité de Etica en
Investigacion y/o con el Dr. Noel Castafeda, Secretario Técnico del Comité de
Etica en Investigacion al tel. 56280400 Ext. 338.
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Yo he
leido y comprendido la informacion anterior y mis preguntas han sido respondidas
de manera satisfactoria. He sido informado y entendido que los datos obtenidos
en la investigacion pueden ser publicados o difundidos, por lo que acepto
participar en la Investigacion.

AUTORIZACION

Nombre del paciente:

Direccion:

Teléfono:

Firma:

Nombre del Testigo 1:

Parentesco:

Teléfono:

Firma:

Nombre del Testigo 2:

Parentesco:

Teléfono:

Firma:

Entrevistador:

Firma:
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Anexo 4

Datos sociodemograficos de los 8 casos de pacientes indigenas y no indigenas entrevistados con profundidad que se
enuncian sus narrativas a lo largo de la investigacion. Cabe sefialar que los 8 casos restantes no se mencionan sus datos
sociodemograficos porque sus narrativas no se expresan en el trabajo, esto s6lo es por razones de sistematizacion de la
informacion, sin embargo se han tomado en cuenta en los resultados y conclusiones de la investigacién, como ya se

aludio inicialmente.

Nombre® | Edad | Lugar de | Escolaridad | Estado | Ocupacion | Religion | Diagnéstico | N.S.E. | Tratamiento | Tiempo con | Numero de | Cuidador
origen civil la hijos Primario
enfermedad
Patricia 24 D.F. Preparatoria | Soltera Sin Catodlica Ca. de K> Cirugia 5 afios 2 hijas Madre
incompleta empleo mama Quimioterapia (5y 2 afos) dela
(hogar) paciente
Pablo 30 Estado | Preparatoria | Casado Sin Catodlica Ca. 2 Cirugia 5 afios Sin hijos Esposa
de incompleta empleo testicular Quimioterapia
México
Alma 53 | Veracruz | Licenciatura | Viuda Sin Catélica Ca. de 3 Cirugia 4 afios 2 hijos Hijo
empleo ovario Quimioterapia Fallecida (30y 26 menor
(hogar) (metastasis) Radioterapia anos)
Armando 56 Puebla Secundaria | Casado Sin Catélica Ca. 2 Cirugia 4 afios 3 hijos Esposa
empleo Gastrico Quimioterapia Paliativo (30,26 y24
(metastasis) anos)
Cristina 84 Hidalgo Analfabeta | Casada Sin Cristiana | Ca. mama K Cirugia 5 afios 4 hijos Hija
(Otomi) empleo Quimioterapia Fallecida (54,4749 y menor
(hogar) 33 anos)
Pedro 28 Puebla Primaria Casado Sin Catdlica Ca. K Cirugia 4 afios 1 hijo Esposa
(Nahuatl) empleo testicular Quimioterapia (7 afos)

22 36 han modificado los nombres reales por nombres ficticios para resguardar la confidencialidad de las personas

% os niveles socioecondmicos que se maneja en el INCan son: 1 al 6, siendo el mas bajo 14 y el mas alto 6; el K significa que su diagnéstico es
subsidiado por el Fondo de Proteccion contra Gastos Catastroficos (Seguro Popular).
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65 Oaxaca Analfabeta Viuda Sin Catodlica Ca. de Cirugia 4 afios 3 hijos Hija
Paula (Mixteco) empleo ovario y Quimioterapia Fallecida (sin datos) menor
progresion
gastrica 3 hijas
(58,51 y 39
anos)
Juan 70 Puebla Analfabeta Viudo Sin Catélica | Ca. gastrico Cirugia 4 afios 5 hijos Hija
(Nahuatl) empleo Quimioterapia Paliativo (53,46,43,32 | menor
y 29 afios)
2 hijas (51y
44 afnos)
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