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Glosario

Representaciones sociales: “es una manera de interpretar y de
pensar nuestra realidad cotidiana, una forma de conocimiento social.
Actividad mental desplegada por los individuos para fijar su posicion en
relacion con situaciones, acontecimientos, objetos y comunicaciones que
les conciernen”(1)

Sistema Central o Nucleo Central: determina la organizacion y el
significado de las representaciones sociales. Este sistema central esta
asociado a los valores y a las normas (condiciones historicas,
socioldgicas e ideoldgicas) y se caracteriza por ser estable, coherente y
resistente al cambio(2)

Sistema Periférico: concreta al sistema central en términos de
posiciones o de conductas, es mas sensible y estd determinado por las
caracteristicas del contexto inmediato, inicialmente asimila la
informacién nueva o los eventos susceptibles de colocar en cuestion el
nudcleo central. Permite, la elaboracion de representaciones sociales
individualizadas y organizadas en torno de un nucleo central comun.(2)

Sintagma: es una estructura en forma de cadena organizada en torno a
un elemento; ejemplo: baciloscopia de control, se trata de conservar
una unica unidad asi: baciloscopia-de-control de manera que el software
la reconozca como una unica palabra.(3)

Evocacion: términos o0 expresiones que se producen de forma
espontanea, bien sea por un conocimiento que se tenga o por un
recuerdo.(3)

Estimulo inductor: busca la generaciéon de frases o palabras para crear
o definir el objeto social “persona con tuberculosis”, “algunos términos
son inmediatamente movilizados para expresar una representacion”(3).

Corpus: Conjunto lo méas extenso y ordenado posible de datos o textos
cientificos, literarios, etc., que pueden servir de base a una
investigacion.(4)



Resumen

Objetivos: ldentificar y analizar las representaciones sociales (RS) que
tienen -sobre la tuberculosis- tres grupos de personas residentes en la
ciudad de Medellin, buscando las posibles implicaciones que esa
representacion tiene sobre el manejo individual del paciente y sobre los
lineamientos del programa de control.

Disefo: Esta investigacion compard las representaciones sociales en
tres grupos (pacientes con diagnostico de tuberculosis y sus familiares,
personal de salud y “ciudadanos corrientes”). Mediante la técnica de
asociacion libre de palabras se recurri6 a la frase inductora “;qué
palabras o expresiones se le ocurren cuando piensa en una persona con
tuberculosis?”.

Lugar: El proyecto se realiz6 en la zona urbana de la ciudad de
Medellin, la seleccion de los informantes se realiz6 a partir de una
justificacién tedrica.

Métodos: Se parte de un disefio cualitativo (abierto y emergente) que
se encuadra en el método inductivo con abordaje mixto, desarrollando
estrategias con enfoque cualitativo y con enfoque cuantitativo (analisis
estadistico de texto). Se encuestaron 1049 personas distribuidas en tres
grupos: personal de salud (324 personas), pacientes y familiares (212
personas) y “otros” ciudadanos de Medellin (536 personas). Los datos se
analizaron mediante analisis de evocaciones Yy andlisis de
correspondencias simples.

Resultados: los elementos comunes del ndcleo central de las RS en los
tres grupos son:’tos”, “contagio”, “enfermedad”, “miedo” y “pesar”,
considerados de dificil modificacibn en una representacion; los
elementos comunes en el sistema periférico son: “rechazo” vy
“tratamiento”, considerados modificables. Las categorias analizadas
mediante correspondencias simples muestran que “el miedo” y “la
compasion” son atributos de los grupos de los pacientes y sus
familiares, “el contagio” con el grupo de “los otros” y “los hospitales y el
aislamiento” con el personal de salud.
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Conclusiones: Una persona con tuberculosis es representada mediante
el miedo, el contagio y la compasion, los cuales son atributos del nucleo
central de las representaciones sociales de los encuestados, se hace
necesario que los programas trasciendan lo operativo y lo técnico y
recojan otros elementos que mejoren su quehacer.
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1. Planteamiento del Problema

“La tuberculosis (TB) ha sido, muy probablemente, la enfermedad que
mas dafo ha causado a la especie humana a lo largo de toda su
historia, dafo contabilizado en niumero de enfermos y en numero de
muertes. Por ello, la posibilidad de erradicarla ha sido un suefio legitimo
perseguido por el hombre desde muchisimos afios. Un suefio, por lo
tanto, muy antiguo, pero que todavia esta muy lejos de poder
conseguirse”(5)

La tuberculosis es aun un problema mundial y local de salud publica, a
pesar de la disponibilidad de un tratamiento efectivo y algunas
medidas preventivas. La Organizacion Mundial de la Salud estima que,
alrededor del mundo, 8 millones de personas enferman de tuberculosis
cada afio y una proporcion muy alta fallece por esta causa. Esta enorme
carga de la enfermedad disminuye muy lentamente a pesar de la
existencia de programas de quimioterapia altamente efectivos
(DOTS)(6)

Segun el Instituto Nacional de Salud(7), en Colombia, para el afio 2005
la tasa de incidencia de la tuberculosis fue de 22 casos por 100.000
habitantes, para el afno 2006 fueron reportados 7.436 casos de
tuberculosis. En Antioquia se reportaron en el mismo afo, 1.354 casos
de de los cuales 742 residen en el municipio de Medellin.(8)

De acuerdo con este panorama epidemioléogico se hace necesario
realizar una reflexion sobre las formas de conocimiento definidas
socialmente, y sus posibles implicaciones sobre el control individual y
poblacional de esta enfermedad.

El estigma social, la segregacién de los enfermos afiaden una dimensién
negativa a los malestares propios de la enfermedad, afectando su
calidad de vida incluso después de la curacién. En la busqueda, del
enfermo, del diagnostico y tratamiento generalmente se elude la
“palabra tuberculosis” tal vez por lo que evoca. Quizas, la historia de
siglos de reforzamiento social y su componente cognoscitivo
(estereotipo) soportan una informacién incompleta y generalizada
asociada con elementos de rechazo muy arraigados (9).
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El caracter social del proceso de construccién del conocimiento, segun
Fischer G.(10), apunta hacia los saberes ordinarios elaborados a partir
de valores y creencias compartidos por un grupo social, dando lugar a
una vision del mundo que se manifiesta en el seno de las interacciones
sociales.

El retraso en el diagnostico, en el tratamiento posterior y la falta de
adherencia al mismo constituyen una barrera para el logro de los
objetivos béasicos del programa de control de la tuberculosis (curacién de
los casos) Dicho retraso y el abandono del tratamiento se derivan de
factores complejos individuales y sociales. ElI conocimiento sobre las
implicaciones del diagndstico y el tratamiento de la tuberculosis, pueden
estar influidos por la percepcion de los pacientes, por los factores
socioculturales, por la informacion y el conocimiento que tiene la familia
y el circulo social del enfermo (11).

Otros factores relacionados con el conocimiento que poseen los
pacientes y los trabajadores de la salud determinan la orientacion del
diagnostico de la enfermedad, los significados que se le atribuyen y las
maneras en como dicha enfermedad se inscribe en una cultura
determinada (12).

En general todo padecimiento constituye un proceso social e histérico
que necesita ser reconstruido para poder comprender los significados
actuales que el mismo tiene no s6lo para la poblacién sino también para
el personal de salud(13), con lo cual se puede intentar comprender la
estructura del pensamiento de los afectados como una base necesaria
para superar las barreras que afectan el control de la tuberculosis.

En la investigacion se exploro y se trato de comprender qué significa
tener un diagnostico de tuberculosis para tres grupos de personas
denominados “el paciente y sus familiares”, “los profesionales del area
de la salud” y “otros” (ciudadanos de Medellin). También se buscaron
respuestas sobre las posibles implicaciones que tiene el saber cotidiano
sobre el control de la tuberculosis.
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2. Objetivos

2.1 Objetivo General

Identificar y analizar las representaciones sociales que tienen -sobre la
tuberculosis pulmonar- tres grupos de personas residentes en la ciudad
de Medellin: el paciente y sus familiares, el personal de salud y “otros”
(Ciudadanos de Medellin)

2.2 Objetivos Especificos

e Identificar como los pacientes y sus familiares, el personal de
salud y “otros” representan una persona con tuberculosis.

e Senfalar las diferencias y las coincidencias que se establecen en
los tres grupos acerca de representacion social de una persona
con tuberculosis.

e Identificar las posibles implicaciones que esa representacion

social tiene sobre el manejo individual del paciente y sobre los
lineamientos del programa de control.
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3. Marco Teodrico

3.1 La Enfermedad

La tuberculosis (TB) es una enfermedad del mundo pobre producida por
una micobacteria del complejo Mycobacterium: M. Tuberculosis, M. bovis
o M. africanum., que tiene diversas manifestaciones clinicas y amplia
distribucion mundial.

La transmisidn se efectua por via aérea al inhalar los aerosoles (“nucleos
de gota”) que produce el enfermo al toser, hablar o estornudar. La tos
es la forma mas efectiva de transmision del bacilo. Donde existe
Tuberculosis bovina, la via de transmision es la ingestion de leche cruda.
El periodo de incubacion varia entre 2 a 12 semanas. Ocurrida la
infeccion, alrededor del 10% desarrollara la enfermedad en alguna
época de la vida(14). Las personas pueden tener sintomas comunes a
otras enfermedades como lo son la fiebre, el cansancio, la falta de
apetito, pérdida de peso, depresion, sudor nocturno dolor en el pecho y
disnea.

De acuerdo con la OMS una persona con tuberculosis activa no tratada
infecta una media de 10 a 15 personas al afio. Sin embargo, no todos
los sujetos infectados por el bacilo de la tuberculosis necesariamente
desarrollan la enfermedad, el riesgo de enfermar aumenta cuando el
sistema inmunoldgico de la persona esté debilitado(15).

3.1.1 Historiografia de la Tuberculosis

La tuberculosis es una de las enfermedades mas antiguas que afectan a
la especie humana, las estimaciones le otorgan a M. tuberculosis una
antigiedad entre 15.300 a 20.400 afos. A pesar de esta notable
antiguedad, sorprende el desconocimiento que se ha tenido a lo largo
de la historia, hecho que escasamente ha ayudado a combatirla. En
aquellos tiempos remotos, la tuberculosis se conocia como “tisis” y se la
consideraba “un castigo del cielo” o una “maldiciéon divina” y, como
tales, nada se podia hacer para curarla (16). Asi, desde los tiempos de
Hipocrates hasta mediados del siglo XIX no se admitia la naturaleza
infecciosa y contagiosa de la enfermedad (se consideraba hereditaria y
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diatésica), aunque el aire, vehiculo de miasmas o de gérmenes vivos,
aparece, a lo largo de toda la historia de la Tuberculosis, en las posibles
interpretaciones sobre el origen de la enfermedad(17).

Tan solo hasta la ultima mitad del siglo XIX se empez6 a aceptar la
naturaleza infecciosa y transmisible de la Tuberculosis, con los trabajos
de Villemin (1865) y, sobre todo, de Robert Koch quien el 10 de mayo
de 1882 descubre y publica el descubrimiento del agente que producia
la enfermedad. Este médico Aleman consiguié aislar el bacilo, que
posteriormente llevaria su nombre y esboz6 que la principal medida que
se podria adoptar para intentar controlar la Tuberculosis en la poblaciéon
era el aislamiento de los enfermos. Este fue el impulso que sirvié para
que se comenzara lo que posteriormente se ha denominado “época
sanatorial de la Tuberculosis”, donde la reclusiéon durante largo tiempo
de los enfermos, en los sanatorios, se institucionaliz6 como la uUnica
medida eficaz para intentar curar la tuberculosis y para controlar su
dispersiéon en la comunidad(17). Los sanatorios por lo general se
ubicaban en zonas montafnosas o llanuras de clima seco.

El destino de los pacientes tuberculosos era desolador, ya que la
enfermedad llegaba a producir la muerte de mas del 50% de los
enfermos a los 5 afios de comenzar a padecerla y un 25% habian
fallecido antes de los 18 meses. La curacidon solo se conseguia en el 25-
30% de los enfermos, quedando en una situacion de cronicidad a lo
largo de los afos, esparciendo la enfermedad en la comunidad. En la
década de los 50, el destino de los tuberculosos en el mundo cambia con
la llegada de los antibidticos al tratamiento de las enfermedades
infecciosas, convirtiéndose la tuberculosis en wuna enfermedad
curable(17).

3.1.2 La Imagineria de la tuberculosis

La imagen que un grupo social construye alrededor de un dato de la
realidad puede tener un mayor o menor grado de aproximacion al
mismo, puede ser creible o bien modificado por completo. No obstante,
es innegable que si esta imagen se afianza con el correr del tiempo,
pasa a ser un hecho en si misma, mas alla de que sea o no un reflejo
fidedigno del objeto que la origin6 (18).

Las fantasias inspiradas por la tuberculosis en el siglo pasado son
reacciones ante enfermedades consideradas inestables y caprichosas,
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precisamente en una época en donde la premisa basica de la medicina
es que todas las enfermedades pueden curarse, esta enfermedad es
considerada misteriosa. Porque mientras no se comprendieron las
causas de la tuberculosis y las atenciones médicas fueron tan ineficaces,
esa enfermedad se presentaba como el robo insidioso de una vida (18) .

Aunque la enfermedad castigd preponderantemente a la poblacion
urbana de menores recursos, las clases acomodadas no escapaban al
contagio, y una larga lista de personalidades destacadas se vio afectada
por el mal, entre ellas poetas, musicos, pintores, etc. (18).

Hace pocas décadas saber que tenia tuberculosis equivalia a una
sentencia de muerte y era comun esconder el nombre de la enfermedad
a los pacientes.

Se pensaba que un cambio de ambiente podia ayudar y hasta curar a los
tuberculosos, pues existia la idea que era una enfermedad humeda. Los
médicos aconsejaban viajar a sitios altos y secos puesto que el bacilo es
muy resistente al frio, la congelaciobn y la desecacion, en cuyas
condiciones no suele morir. Sin embargo, es muy sensible al calor, la luz
solar y la radiacion ultravioleta, circunstancias que matan rapidamente
al bacilo (5).

Durante mas de cuatrocientos afos la tuberculosis fue el modo preferido
de atribuirle un sentido a la muerte- fue una enfermedad edificante y
refinada. La literatura del siglo pasado esta plagada de tuberculosos que
mueren, “sin miedo”, especialmente gente joven.

3.1.3 Estandares internacionales para el control de la tuberculosis

La finalidad de los estandares es describir un nivel asistencial aceptado
por los profesionales publicos y privados, pretendiendo facilitar la
participacion eficaz de todos los proveedores de atencibn en la
prestacion de asistencia de en calidad a los pacientes.

Se abordan tres categorias de actividades: el diagndstico, el tratamiento
y las responsabilidades de salud publica de todos los proveedores. No se
trata de estrategias de prevencion especificas, buscan que las normas
sean complementarias con las politicas locales y nacionales de control
de la tuberculosis (19).
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Los principios béasicos de la asistencia a las personas que padecen
tuberculosis, o se sospecha que puedan sufrirla, son los mismos en todo
el mundo: se debe establecer un diagnodstico con prontitud y exactitud.

Si a los pacientes sintomaticos respiratorios no se les hace una
valoracion adecuada se produce un aumento de la gravedad de la
enfermedad y una mayor probabilidad de transmision. Los diagndésticos
erroneos retrasaran el diagnostico y el tratamiento adecuado las
consecuencias de la enfermedad serdn mas graves, incluidas la
discapacidad y la posibilidad de muerte (19).

Deben asumirse las responsabilidades de salud publica esenciales, ya
que un diagnoéstico temprano y el tratamiento eficaz son elementos
claves en la respuesta de salud publica a la tuberculosis y
fundamentalmente al control.

En general un programa de control y prevencion de la tuberculosis
tendria como principales objetivos y metas los siguientes (20):

Objetivos: planificar y difundir politicas especificas, identificar y tratar a
los enfermos baciliferos, proveer servicios de laboratorio y de
diagnéstico adecuados, recolectar y analizar periédicamente la
informacidén, orientar las acciones de educacion y de capacitacion.

Metas: reduccion de la mortalidad, la morbilidad, la transmisién de la
enfermedad y la resistencia a los medicamentos

Para lograr estos objetivos y metas es necesario aplicar estrategias que
aseguren el diagnéstico, el tratamiento y la curacién de los pacientes, y
la proteccion de las poblaciones vulnerables a la infeccibn con cepas
multirresistentes. Las estrategias, aunque pueden cambiar de un pais a
otro, son:

e Detecciobn y tratamiento temprano de los pacientes con
tuberculosis activa (DOTS/TAES) (DOTS-Plus).

e Tratamiento de Ilas personas con tuberculosis latente
asintomatica.

e Vacunacion con BCG.

e Prevencibn de la transmision institucional (hospitales,
carceles)(20).

18



3.1.4 Derechos y responsabilidades de los pacientes

El objetivo fundamental es dar a conocer a todos los pacientes que
padecen la tuberculosis, los derechos y las responsabilidades que tienen.
De forma que cada paciente tenga acceso a un buen diagnostico, es
decir a tiempo y al tratamiento médico que cumpla plenamente las
Normas Internacionales para la Asistencia Antituberculosa, para
disminuir la carga social, econdmica y de inequidad que impone la
enfermedad (21).

En resumen un paciente tiene derecho: a la asistencia médica y al
asesoramiento; la dignidad en cuanto a la atencion sanitaria de calidad
en un ambiente digno, con apoyo moral de los que lo rodean;
informacién ante todo a recibir una descripcidon oportuna, concisa y
clara de la afeccion médica y el diagnéstico; la eleccién a una segunda
opinibn médica, a participar o no en grupos de investigacion sin que
esto afecte la asistencia que reciba , la confianza mediante el respeto a
la privacidad y la dignidad; la justicia a plantear reclamaciones y a que
sean tratadas con prontitud y de forma justa, la organizaciéon en
asociaciones con el fin de formular, ejecutar, hacer seguimiento y
evaluacion de politicas y programas antituberculosos con las autoridades
sanitarias; y seguridad ante todo laboral una vez terminado el
tratamiento (21).

Entre las responsabilidades de los pacientes se encuentra: el
intercambio de informacidn, la permanecia en el tratamiento
cumpliendo con las instrucciones dadas para proteger su salud y la de
otros, la contribuir a la salud comunitaria estimulando a otros a que
busquen asesoramiento médico y mostrando solidaridad suméandose
a los esfuerzos para lograr una comunidad “libre” de tuberculosis (21).

4.2 Teoria de las Representaciones Sociales

4.2.1 Origen

Fue Moscovici quien propuso el concepto de representacién social en
1961. Desde entonces, se ha pasado de la elaboracion del concepto a
un desarrollo de la teoria que ha permeado las ciencias sociales porque
constituyen una nueva unidad de enfoque que unifica e integra lo
individual y lo colectivo, lo simbdlico y lo social; el pensamiento y la
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accion (22).

Moscovici en 1989 identifica cuatro influencias tedricas que lo indujeron
a plantearse la teoria de las representaciones sociales: Emile Durkheim
y Su concepto de representaciones colectivas; Lucien Lévy-Bruhl y su
estudio sobre las funciones mentales en sociedades primitivas; Jean
Piaget y sus estudios sobre la representacion del mundo en los y las
nifas y las teorias de Sigmund Freud sobre la sexualidad infantil.
Asimismo, Fritz Heider con sus estudios sobre psicologia del sentido
comun y Berger y Luckmann, con su propuesta de la construccion social
del conocimiento (22).

Las representaciones sociales se construyen en la diferencia existente al
interior de una sociedad en relaciéon con un objeto social. Ellas nacen del
debate, del desacuerdo entre grupos nacidos en un mismo contexto
social, en funcién a la experiencia que ellos tienen de un objeto de
representacion. En ese sentido, las representaciones sociales estan
intimamente relacionadas con la experiencia (social), con las practicas
sociales, en tanto que ellas influencian y orientan las acciones. Ellas
definen la particularidad de un grupo (23).

El abordaje de las representaciones sociales posibilita, por tanto,
entender la dindmica de las interacciones sociales y aclarar los
determinantes de las practicas sociales, pues la representacion, el
discurso y la préactica se generan mutuamente (24).

4.2.2 Algunas Definiciones

Moscovici la define como una modalidad particular del conocimiento,
cuya funciéon es la elaboracion de los comportamientos y la
comunicacion entre los individuos. La representacibn es un corpus
organizado de conocimientos y una de las actividades psiquicas gracias
a las cuales los hombres hacen inteligible la realidad fisica y social, se
integran en un grupo o en una relacion cotidiana de intercambios,
liberan los poderes de su imaginaciéon (23).

Para Jodelet (25), las representaciones sociales son «una forma de
conocimiento, socialmente elaborado y compartido, que tiene un
objetivo practico y de construcciéon de una realidad comdn a un grupo
social», lo que enfatiza su condicion de modalidad de pensamiento
especificamente social.
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Segun Navarro(26), las representaciones sociales son formaciones
cognitivas socialmente producidas, y por extension, socialmente
diferenciadas, es decir, éstas no pueden entenderse separadamente de
los procesos de comunicacion y de las formas de socializacion
(relaciones intergrupales) y se abordan de manera comparativa.

Tres formas de definicion jerarquizadas segun su rigor, nos permitiran
comprender y abordar las implicaciones metodolégicas de su estudio:

e Descriptiva: Una manera de ver un aspecto del mundo, que se
traduce en el juicio y en la accion. Esta “manera de ver” no es
propia del individuo singular sino que depende del hecho social.

e Conceptual: Un conjunto de conocimientos, actitudes (opiniones,
posturas) y de creencias concernientes a un objeto social dado.

e Operacional: Un conjunto de elementos cognitivos que establecen
relaciones; esos elementos y esas relaciones son propios de un
grupo determinado. No se centra en su contenido sSino en sus
relaciones o estructura (26).

4.2.3 Caracteristicas de las Representaciones sociales

Las representaciones sociales tienen algunas caracteristicas
fundamentales (Rouquette et Rateau, 1998) son:

e Un conjunto organizado. No se trata de una coleccion de
elementos cognitivos, sino de una estructura.

e Colectivamente producidas por un proceso global de comunicacion
(intercambios entre individuos y la exposicion a los medios
masivos de comunicacion).

e Compartidas por los individuos de un mismo grupo social.

e Socialmente utiles. Su finalidad se define en tanto son sistemas de
comprension y de interpretacion del entorno social, por un lado, y
ellas intervienen en las interacciones entre los grupos al respecto
de un objeto social.

4.2.4 Funciones de las Representaciones sociales

Segun Abric (24), estas juegan un rol fundamental en la dindmica social
en las practicas sociales porque tienen funciones particulares como:
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e Funcién del saber: Permiten comprender y explicar la realidad,
ellas facilitan e incluso son la condicibn necesaria, de la
comunicacion social.

e Funcion de identidad: Definen la identidad y permitan Ila
salvaguarda de la especificidad de los grupos.

e Funcidon de Orientacion: Guian la accidén, los comportamientos y
las practicas sociales. Prescribe los comportamientos y practicas.

e Funcién Justificadora: Justifican a posteriori las posturas o
actitudes y los comportamientos.

e En general, posibilitan la adaptacion del individuo a su contexto
fisico y sociocultural.

Farr establece otras dos funciones para las representaciones sociales:
“hacer que lo extrafo resulte familiar y que lo visible, se convierta en
perceptible” (27).

Al abordarlas tal cual ellas se manifiestan en el discurso espontaneo, nos
resultan de gran utilidad para comprender los significados, los simbolos
y formas de interpretacion que los seres humanos utilizan en el manejo
de los objetos que pueblan su realidad inmediata (28).

4.2.5 Enfoques

Se reconocen al menos dos escuelas en el desarrollo de tedrico de las
representaciones sociales, en las cuales podemos identificar dos tipos de
enfoques.

Enfoque procesual

Este fue desarrollado por la escuela clasica, de Denise Jodelet en
estrecha cercania con la propuesta de Serge Moscovici. El énfasis esta
mas en el aspecto constituyente que en el aspecto constituido de las
representaciones.

Metodolbégicamente recurren, por excelencia, al uso de técnicas
cualitativas, en especial las entrevistas en profundidad y el analisis de
contenido. Este descansa en postulados cualitativos y privilegia el
analisis de lo social, de la cultura y de las interacciones sociales, en
general (22).

Se caracteriza por su abordaje hermenéutico centrado en la diversidad y
en los aspectos significantes, entendiendo al ser humano como
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productor de sentidos y focalizando en el analisis de las producciones
simbdlicas y de los significados del lenguaje a través de los cuales los
seres humanos construimos el mundo en que vivimos (28).

Enfoque estructural

Desarrollado desde 1976 por Jean Claude Abric y centrada en los
procesos cognitivos. Recurre a las técnicas experimentales, privilegia el
funcionamiento cognitivo y el del aparto psiquico, con postulados que se
derivan del método experimental (analisis multivariados)(22).

Abric en 1994 retomé el modelo tedrico de Moscovici, el cual plantea
que las representaciones sociales tienen un elemento constitutivo o
contenido y unas relaciones que mantienen esos elementos u
organizacion. Parte de la hipdtesis de que las representaciones sociales
estan organizadas internamente de manera jerarquica entre sus
elementos y relaciones (22).

La aproximacion estructural se fundamenta en la organizacion general
de las creencias sociales, establece que las representaciones se
organizan alrededor de un nucleo, el sistema central, que le da el
significado a los elementos de la representacion y los organiza (1), esta
asociado a los valores y a las normas o condiciones histéricas e
ideoldgicas y se caracteriza por su estabilidad. Finalmente, el nudcleo
central posee dos dimensiones: una normativa, dentro de la cual se
expresan los elementos socio — afectivos e ideoldgicos, fuertemente
marcados en el centro de la representacion, y una dimension funcional
que tiene la finalidad operacional dirigida hacia la idea de
funcionamiento del objeto (2).

El complemento del nucleo es el sistema periférico, que constituye el
punto de enlace entre los ideales del nucleo y la realidad concreta,
encargandose tanto de la defensa y transformacion de las
representaciones, como de darle una modulacion individual a lo social
(29).

El sistema periférico tiene tres funciones:
e La prescripcion de funciones que le permiten al sujeto saber

cual tipo de comportamiento es pertinente o no en el contexto
social

23



La adaptacion (evoluciéon) de la representaciéon social es decir,
la personalizacion, la apropiacion por parte del sujeto de dicha

representacion
Funciona como un sistema de defensa del nucleo central frente

a los cambios del contexto social (2).
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5. Analisis Estadistico de Texto

Los métodos estadisticos han evolucionado notablemente, entre sus
principales disciplinas interesadas por los textos estan: analisis de
textos, linguistica, andalisis del discurso, analisis de contenido,
comprension automatica de texto, recuperacion de informacion y
extraccion automaética de informacion estadistica, tiene variados ambitos
de aplicacion que van desde conjuntos de respuestas abiertas hasta
corpus textuales (30).

La estadistica textual ha surgido del encuentro entre el estudio
cuantitativo de los textos literarios y la corriente de la estadistica
moderna llamada analisis de datos textuales (31). La base de este
método consiste, en utilizar procedimientos que implican contar las
ocurrencias de las unidades verbales basicas (generalmente palabras) y
realizar algun tipo de analisis estadistico a partir de los resultados (32).

Este analisis tiene dos etapas: la primera se caracteriza por la aplicacion
de herramientas de estadistica descriptiva para resumir y cuantificar la
frecuencia relativa de la utilizacion de ciertas palabras o estructuras
(30), promoviendo la clasificacion en tablas especificas, creadas a partir
de los datos textuales los cuales se complementan con los glosarios de
palabras y el uso de correspondencias, que permiten una
representacion gréafica de una tabla de contingencia para la investigacion
de asociaciones (33), y la segunda etapa aplica herramientas para
andlisis de conglomerados, que permiten identificar grupos a partir de
observaciones multivariantes (30).

En particular el analisis permite identificar(34):

e Las ideas “nucleares” que se infieren de las palabras
caracteristicas, encontrandose las ideas que constituyen las
concepciones de los grupos estudiados con relacibn a la
representacion.

e Las relaciones, se infieren del conjunto de palabras asociadas en
cada categoria o tipo léxico a partir del andlisis de la tabla de
frecuencias. Hace referencia a la relacibn entre las ideas
mencionadas.
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La técnica de asociacion libre

La técnica se realiza a partir de un término inductor (o de una serie de
términos), se les pide a las personas que produzcan todos los términos,
expresiones que se les “ocurran” (35).

El caracter espontaneo —por lo tanto menos controlado— y la dimension
proyectiva de esa produccion permite tener acceso, mucho mas rapido y
facil que en una entrevista, a los elementos que constituyen el universo
semantico del término o del objeto estudiado (22).

En lo esencial, la técnica consiste en interrogar a las personas —que
participan voluntariamente sobre un determinado objeto de
representacion. Esta exploracién se basa en dos premisas. Primera, que
el objeto esta efectivamente representado, es decir, que a su alrededor
existe un conjunto de vinculos cognoscitivos, conductuales o
emocionales; segunda, que el grupo social en consideracion comparte
una imagen o pensamiento comun respecto a dicho objeto (36).

En la tabla 1, se relacionan algunas publicaciones que orientan o
coinciden con la agrupacion de respuestas (palabras, frases o
entrevistas semi-estructuradas) vy utilizan las técnicas de analisis de
contenido.
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Tabla 1. Analisis de texto

: Algunas publicaciones latinoamericanas.

Autor Ref. | Afio | Titulo Técnica Software
Medeiros A. 2005 | Representacao social sobre o risco Teoria de las | Evoc2000
Costa I. (37) ocupacional hospitalar representaciones sociales y
Teoria del nucleo central
Rodriguez de Auvila | (35) | 2007 | Representacion socio-espacial: mapas | Mapas mentales y | SPSS 11.5
U. Cortés Miranda S. mentales e identidad social urbana. Un | Asociacion libre de palabras
Varela Ceballos M. estudio sobre el Centro Histérico de Santa Microsoft
Marta, Colombia. Excel®
Navarro O. (26) | 2007 | Andlisis conceptual y empirico del sistema | Asociacion libre de Palabras | Evoc2000
de atencion al habitante en situacion de | Andlisis prototipito y
calle adulto en la ciudad de Medellin. categorial
Rubel A. (11) | 1992 | Social and Cultural Factors in the
Garro L. Successful Control of Tuberculosis
Bécue M. (31) | 1992 | El analisis estadistico de datos textuales. | Pregunta abierta, andlisis | SPAD-T
Lebart L. La lectura segun los escolares de estadistico de datos
ensefianza primaria textuales, analisis de
correspondencias
Santriano C. (33) | 2002 | Importancia del andlisis textual como | Entrevistas semi- | SPAD-T
Moscoloni N. herramienta para el analisis de discurso. | estructuradas
Aplicacién en una investigacion acerca de
los abandonos de tratamientos en
pacientes drogodependientes
Parales C. (38) | 2006 | Representaciones sociales del comer Identificar de elementos del | SPSS
saludablemente: un estudio empirico en nucleo central | Evoc2000
Colombia determinando la frecuencias
y el rango promedio de
evocacion
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6. Metodologia

Se parte de un disefo cualitativo (abierto y emergente) que se
encuadra en el método inductivo, por cuanto no pretende corroborar
hipdtesis ni teorias, sino conocer significados. No se pretende inferir
sino conocer la diversidad de representaciones que sobre el tema (la
tuberculosis) poseen las personas (35). (Ver figura 1).

Segun Lebart, Salen y Bécue, los métodos estadisticos para este tipo
de variables (cualitativas) se realizan en cuatro etapas(30):

Problema — datos — tratamiento — interpretacion
Problema: ¢qué motivo el estudio?

Datos: para la recolecciéon de los datos existen diferentes técnicas
entre ellas estan la entrevista, el cuestionario, las tablas inductoras,
dibujos y soportes graficos, técnicas etnogréaficas, técnicas de
asociacion (carta asociativa y asociacion libre de palabras) (30).

Tratamiento: estudio de las unidades estadisticas (formas, lemas,
segmentos), estudio de la riqueza de vocabulario (la frecuencia de
aparicion), andlisis multivariado de datos textuales (aplicacion del
Analisis Factorial de Correspondencias, sobre las tablas
lexicograficas), identificacion de respuestas y/o frases modales (30).

Interpretacion: los datos, no “hablan por si mismos”, revelan lo que
el analista sea capaz de detectar, debe incluir una reflexiéon sobre la
validez y el significado de las estructuras observada (30).

Este esquema solo marca las etapas de la actividad estadistica; en la
practica se presentan numerosas situaciones intermedias que
complican la tarea del investigador (30).

6.1 Tipo de Estudio

Se propone un tipo de estudio mixto, soportado en el método
cuantitativo (andlisis de evocaciones y analisis estadistico de
textos)(31) y un posterior andlisis cualitativo. Se busca ofrecer una
visibn que permita entender y analizar las relaciones entre lo
biolégico y lo social, pues en la tuberculosis se debaten aspectos
tanto objetivos como subjetivos, que merecen ser estudiados y
comprendidos (39).



6.2 Poblacion y Muestra

Para esta investigacion se utilizé la informacion recogida en el estudio
“El personal de salud como agente de retardo del proceso de
diagnodstico del Tuberculosis Pulmonar en Adultos en la ciudad
de Medellin, Colombia” aprobado por el CODI Acta N° 084 del 26
de enero del 2007, suscrito por Marta B. Gaviria L. docente de la
Facultad Nacional de Salud Publica de la Universidad de Antioquia

La asociacion libre de palabras se condujo en el segundo semestre de
2007, mediante instrumento adjunto, en tres grupos de personas “el
paciente y sus familiares”, “personal de salud” (profesionales del area
de la salud, estudiantes de medicina, enfermeria y salud publica) y
“otros” (ciudadanos de Medellin).

¢ Que palabras o expresiones se le ocurren
cuando plensa én una parsona con
tuberculosis?

QRNAOS DN

cio Edad Sexo___
Graclas

La seleccidn de las muestras supuso una seleccion de los informantes
a partir de una justificacion tedrica (40).

Participaron 1049 personas mayores de 15 afos, distribuidos asi:

e Personal de salud: Profesionales y estudiantes del area de la
salud n=324

e Pacientes con tuberculosis y sus familiares n=212

e “otros” (ciudadanos de Medellin) n=513 personas.

6.3 Recoleccion de la informacion

Para la recoleccion de la informacion se utilizd6 la técnica de
Asociacion Libre de palabras, evocadas a partir de la frase inductora
(35), “¢qué palabras o expresiones se le ocurren cuando piensa en
una persona con tuberculosis?”. Se invitaba a declarar 8 palabras o
expresiones que a los participantes se les ocurrieran cuando

29



pensaban en esta frase. También se recogi6é informacion demografica
basica (edad y sexo) y ocupacional (oficio actual).

6.4 Procesamiento y analisis de la Informacion

El analisis estadistico se realizo con el apoyo de los programas
EVOC2003, Microsoft Excel® y XLSTAT®. Para soportar dicho
analisis se definieron cinco fases:

Fase 1.

Fase 2.

Fase 3.

Fase 4.

Descripcion general de la poblacion estudiada.
Analisis lexicografico.

Se cred una lista de palabras con sus frecuencias y rangos
(cluster de palabras por orden de aparicién). Para esto el
rango se tomod del promedio de palabras evocadas por cada
grupo. Se construyeron, en este analisis, el nucleo central y
los periféricos de cada grupo.

Generacion de categorias.

Con la ayuda del software mencionado se obtuvieron las
categorias estadisticas (El programa identifica las palabras
mas frecuentes, de 30 a 40 palabras y les asigna un numero
en orden alfabético) y se asimilaron con las categorias
teodricas.

Andlisis de correspondencias simples (textuales).

Este analisis de correspondencias textuales(30), permitio
calcular e interpretar los resultados, tanto desde un punto de
vista grafico, como numeérico.

Mediante el software XLSTAT®, se realizd el analisis de
correspondencias simples utilizando las categorias teodricas;
en las filas y en las columnas se ubicaron los tres grupos de
participantes. Posteriormente con los puntajes factoriales
obtenidos, se realizo una puntacion factorial de las filas y se
ubicaron graficamente los puntos mas proximos a cada una
de las columnas.

Luego se realizé un procedimiento de clasificacion “k-means”

que permitié que para cada grupo se obtuviera un cuadro
con los atributos propios de los tres grupos (41).
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Fase 5. Anadlisis de contenido.

Se ubicaron los materiales bibliograficos necesarios para
realizar el analisis sobre el significado de los hallazgos.

1. Recoleccion

dela
7. Analisis de informacion
contenido Técnica:

Asociacion libre
de palabras

6. Generacion de
categorias tedricas
y Analisis de
correspondencias
textuales
(XLSTAT®)

2. Procesamiento y
analisis de la
informacion

3. Verificacion
dela calidad de
la informacion

5. Analisis
lexicografico —
(EVOC2003®)

4. Analisis
descriptivo de
la poblacién
(Excel®)

Figura 1. Resumen de la metodologia

6.4.1 Resumen del analisis de datos mediante software EVOC2003®

El software de evocaciones, permite tres tipos de analisis:

e Lexicogréfico, este analisis se realiza con las palabras mas
frecuentes. Ver figura 2. (LEXIQUE, TRIEVOC, NETTOIE,
RANGMONT, LISTVOC, AIDECAT, RANGFRQ).

e Categorizaciéon para un andlisis de contenido. Este analisis se
realiza con todas las palabras. Ver figura 2. (CATEVOC,
RECODCAT, DISCAT, STALCAT).

e Comparacion de evocaciones, posibilita la comparacion entre
diferentes estimulos inductores y entre subpoblaciones al
interior de un mismo estimulo inductor. Ver figura 2.
(SELEVOC, COMPLEX).
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Figura 2. Programa EVOC2003, resumen de sus funciones.



7. Consideraciones éticas

La participacion fue voluntaria y conté con el consentimiento de los
participantes. La investigacion reconocio la pluralidad y la diversidad de
opciones que frente a ésta enfermedad ofrecieron las personas
encuestadas.

Tomando como referente la resolucion No 00830 de 1993, por la cual
se establecen las normas cientificas, técnicas y administrativas para la
investigacion en salud contenidas en el marco constitucional de 1991 y
teniendo en cuenta que en la presente investigacibn no se realiz6
ninguna intervencién diagndstica, procedimiento o tratamiento en las
personas objeto de interés en el estudio, se consideré que esta fue una
investigacion sin riesgo.



8. Resultados

8.1 Fase 1: Caracterizacion de la poblacion encuestada

De 1049 personas encuestadas el 59.6% son mujeres, y es en el grupo
de los “otros” el que mas representatividad tiene (24,8%), seguido del
grupo del personal con un 20,2% y por ultimo el grupo de los pacientes
y familiares con un 13,9%; para el sexo masculino tiene una distribucion
similar. (Ver tabla 2).

La edad media de la poblacion encuestada fue de 30 afios (DE: 13,6) y
la mediana de 25 afnos. Del total de encuestados, y segun el grupo de
edad, se encontré6 que mas de la mitad de la poblacion (65,2%), que
contestd la encuesta esta entre los 15 a 30 afios y la menor poblacion
en el grupo de 46 afos y mas, como se muestra en la tabla 2.

En la poblacion estudiada se logré captar personas que desempefian
oficios diferentes tales como amas de casa, estudiantes bachilleres y
universitarios de diferentes carreras, mecéanicos, vendedores
ambulantes, profesionales y estudiantes del area de la salud, docentes
de diferentes areas, modistas, peluqueros, secretarias, pensionados,
vigilantes, religiosos, recicladores, taxistas, obreros, desempleados,
fotégrafos

Tabla 2. Caracteristicas demogréficas de la poblacion encuestada

] Personal de salud | Pacientes y familiares | "Otros" | Sin dato

Variable Categoria n % n % n| % |n|%
Femenino 212 20,2 146 13,9 260 |1248| 7 | 0,7

Sexo Masculino 109 10,4 66 6,3 243 123,2| 6 | 0,6

De 15 a 30 afos 240 22,9 76 7,2 356 (33,9 12 | 1,1

31 a 45 afos 56 53 57 5,4 95 (91| 8 |0,8

Grupo Edad | 46 y mas 20 1,9 78 7,4 48 | 46| 3 | 0,3
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8.2 Fase 2: Analisis lexicografico

Mediante la técnica de asociacion libre de palabras se recolectaron 6204
palabras o expresiones. La media de palabras evocadas por persona fue
de 6 (DE: 2,1). Se evocaron 1955 palabras diferentes (promedio 3,8
palabras diferentes por persona) de las cuales 1438 palabras se
mencionaron una sola vez y una sola palabra, “la tos”, se cit6 301
veces. Los anexos 2, 3y 4 resumen la distribucién de las frecuencias de
las palabras evocadas.

Debido a las caracteristicas comunes de las evocaciones en el grupo de
los pacientes y sus familiares se decidié agrupar estos dos grupos en
uno solo para el analisis posterior.

La tabla 3 consolida, adicionalmente, la informacion sobre la frecuencia
de las evocaciones en los tres grupos de personas que se sometieron a
la encuesta. Los grupos del personal de salud y de los “otros” (no
implicados) representan al 80% de la poblacion estudiada.

Tabla 3. Frecuencias y rangos (media) de de las palabras o expresiones
evocadas sobre una persona con tuberculosis, por los grupos encuestados.

Grupo n (%)

Distribucion de la | Personal de | Pacientes y | Otros — No
poblacién encuestada salud Familiares implicados

N° de encuestados 324 (30,9%) 212 (20,2%) 513 (48,9)

N° de palabras evocadas 2060 (33,2%) 1176 (19,0%) 2968 (47,8%)
N° de palabras diferentes 763 712 1028

N° de palabras mencionadas

560 591 765
una sola vez

Media de palabras

diferentes” 4,0 3,6 3,8

* Promedio

8.2.1 El ndcleo central en la poblacion de estudio

A partir de la lista de términos evocados, se realiz6 un analisis
lexicogréafico que hizo evidente el “prototipo” de la representacion, con
el cual se busca descubrir la organizacién del contenido. (26)

En la tabla 4 y en la figura 3 se describen la frecuencia de las palabras

que corresponden al nucleo central de la representaciéon social para cada
uno de los grupos (ver anexos 1, 2 y 3). En negrilla, se observan las
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palabras comunes para los tres grupos con su respectiva frecuencia y
rango. En la figura 3 se representan estas palabras comunes (tos,
contagio, enfermedad, miedo y pesar) en el circulo. Los rectangulos
complementan la informacion ubicando las palabras méas frecuentes en
los tres grupos.

Tabla 4. Prototipo (rango y frecuencia) del nudcleo central de las
representaciones sociales de una persona con tuberculosis.

Personal salud* Pacientes y familiares® | Otros - No implicados?®
Palabra n~ Rango” |Palabra n Rango |Palabra n Rango
Tos 137 2,5 Miedo 46 2,5 |Tos 142 2,3
Pobreza 61 3,9 Pesar 34 2,2 |Enfermedad 131 2,5
Hacinamiento 60 3,7 Contagio 27 2,3 |Contagio 90 3,6
Contagio 42 3,4 Tristeza 23 3,0 |Contagiosa 80 3,4
VIH 42 3,9 Tos 22 3,2 |Dolor 64 3,6
Aislamiento 38 3,9 Contagiosa 16 3,4 |Miedo 63 3,1
Contagiosa 36 3,1 Enfermedad 14 1,9 |Pesar 57 2,6
Pérdida-peso 36 3,9 Temor 11 2,9 |Enferma 52 1,5
Enfermedad 33 2,5 Dolor 9 2,8 |Infeccion 49 3,3
Desnutricion 30 3,1 Angustia 7 3,4 | Pulmones 48 3,7
Infeccion 29 3,2 Cuidado 7 2,6 |Tristeza 43 3,8
Enferma 24 2,5 Pobrecita 7 1,3 |Sangre 35 3,7
Muerte 22 3,5 Fiebre 33 3,5
SIDA 22 3,7 Lastima 30 3,1
Miedo 18 3,8 Temor 15 2,4
Tosedor 15 2,1 Asco 13 2,4
Sangre 13 2,8 Descuido 13 3,1
Bacilo 11 3,6 Flema 13 3,2
Pesar 11 2,8 Cansancio 10 3,6
Tisico 11 2,9
Pobre 10 3,4
Flema 9 3,1
Flaca 8 3,6
Pulmones 8 3,6
Pulmon 8 3,3
Tos-persistente 8 2,5
Viejo 8 2,5
Inmunosuprimido 7 3,4
Peligro 7 2,6
Tos-crénica 7 2,0

1. Rango < 4 y frecuencia > de 7

2. Rango < 3,6 y frecuencia > de 7

3. Rango < 3,8 y frecuencia > de 10

*. n = frecuencia de las palabras

**_ Rango = Orden de apariciéon o posicion en la cual fue mencionada dicha palabra.
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Figura 3. Elementos constitutivos del nucleo central de las evocaciones de una
“persona con tuberculosis”.

Las premisas de la teoria del nudcleo Central(42), suponen que las
palabras agrupadas fueron aquellas que tuvieron mayor frecuencia y
mas rapidamente evocadas.

Estos elementos tienen la funcién de “defensa de la representacion” y es
la parte menos sensible a los cambios debido al contexto externo o a la
vida cotidiana de los individuos.

Las palabras tos, contagio, enfermedad, miedo y pesar son los
elementos comunes — que hacen parte del ndcleo central — en los tres
grupos de personas encuestadas.

El ndcleo central en el personal de salud

Aparte de los elementos comunes en los tres grupos, se encuentran
palabras como pobreza y hacinamiento que hacen referencia a la
condicion socio-econdémica de los afectados. En los paises en vias de
desarrollo los casos de tuberculosis se concentran en las areas urbanas
econOmicamente deprimidas. La pobreza siempre ha sido el “aliado
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histérico de Ila tuberculosis”(5) y el hacinamiento favorece su
diseminacion.

El personal de salud sefiala al enfermo de tuberculosis como una
persona débil que tiene ciertas caracteristicas como tener VIH- SIDA,
pérdida de peso, desnutriciéon, estar flaco, ser viejo e
inmunosuprimido. Esto coincide con publicaciones técnicas que
sefalan que las personas mas vulnerables son aquellas que tienen poca
resistencia a la infeccion-enfermedad: nifios o0 ancianos, los pobres y las
personas con diabetes, silicosis o sida (43).

Aparece también en el nucleo central de este grupo el aislamiento
entendido tal vez como las medidas institucionales definidas para
contener la infeccidn en los trabajadores y en los otros pacientes. En los
establecimientos de salud la transmisiéon de la tuberculosis es posible
debido a la convivencia de personas enfermas y susceptibles (20).

El ndcleo central en los pacientes y familiares

Aqui se encuentran las palabras tristeza y angustia. En la literatura
se encuentra que la tuberculosis se asociaba con la tristeza, hasta el
punto de que se hicieron sinbnimas, muchos de los poetas que murieron
de esta enfermedad, escribieron poemas tristes, desesperanzadores y
nostalgicos. Sontag S, cita a Henri Amiel, escritor suizo enfermo de
tuberculosis, que escribio en 1852: “El cielo arropado de gris [...] las
hojas que caen por doquier como las ilusiones perdidas de la juventud
bajo las lagrimas del dolor incurable... El abeto, solitario en su vigor,
verde, estoico, en medio de esta tuberculosis universal (18).

Algunos estudios(44), mencionan que los enfermos con tuberculosis le
temen a la enfermedad y a los efectos sobre su vida diaria. El
desequilibrio de la tuberculosis se manifiesta en sentimientos de culpa,
intranquilidad, tristeza, tal vez debido a las circunstancias del contagio a
sus origenes y a sus consecuencias. Es la familia quien puede brindarles
apoyo tratando de mitigar los sintomas depresivos que puede ocasionar
la enfermedad. La familia, el apoyo y el pesar. Los sentimientos de
compasion son expresados a través de la palabra pobrecito.

“Yo lo veia ahi sentado en esa silla 'y yo: jay, qué pesar! Vea, parecia un
esquelético, pues, en dos dias se acabd, la cosa mas horrible”(45).
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El nacleo central en “los Otros” (ciudadanos de Medellin)

En el ndcleo central se encuentran las palabras Infeccion y Pulmones
que hacen referencia a la infecciobn bacteriana -contagiosa- que
compromete principalmente los pulmones(14).

Es necesario resaltar que, durante toda la vida, el riesgo de desarrollar
una tuberculosis activa, después de una infeccion, es del 5%, excepto si
se tiene VIH-Sida u otra condicion debilitante(15). La concepcion de la
localizacién de la tuberculosis esta arraigada, que, solo es en los
pulmones, “ella es la que infecta”.

En este grupo de personas se encuentran diferentes sentimientos hacia
la persona con tuberculosis como lo es, la compasion que es
manifestada con palabras como tristeza, lastima, pero también
manifiestan temor, asco tal vez, hacia las personas o hacia la misma
enfermedad y otros sefalan que es la mala vida la que la ocasiona, el
descuido.

8.2.2 El sistema periférico en la poblacion de estudio.

En el ndcleo periférico se encuentran las experiencias individuales de
cada persona, por lo cual es posible explicar la diversidad de
representaciones que existen al interior de un grupo entre sus miembros
2). Este ndcleo adopta mayor dinamismo, flexibilidad e
individualizacion que el nucleo central.

En la tabla 5 y en la figura 4 se describen la frecuencia de aparicion de
las palabras y el orden de citacion de éstas que constituyen el nudcleo
periférico de la representacion social para cada uno de los grupos. Este
nucleo periférico contiene las palabras de alta frecuencia de evocacion
que no fueron ubicadas como centrales por exceder el criterio de corte
determinado (orden de apariciéon, es decir, si la palabra fue evocada en
primer lugar, en segundo, etc.) (38).

En la tabla 5, y en negrilla, se observan las palabras comunes para los

tres grupos con su respectiva frecuencia y rango. En la figura 4 se
representan las palabras comunes a los tres grupos (tratamiento y
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rechazo) en el circulo, los rectangulos complementan la informacion
ubicando las palabras mas frecuentes para cada uno de los tres grupos.

Tabla 5. Prototipo (Rango X frecuencia) del sistema periférico de las
representaciones sociales de una “persona con tuberculosis”.

Personal salud* Pacientes y familiares® | Otros - No implicados®
Palabra n Rango Palabra n Rango Palabra n Rango

Expectoracion 33 4,1 Muerte 21 4,1 Muerte 99 4.4
Fiebre 31 4,3 |Aislamiento 16 3,7 |Tratamiento 43 4,7
Esputo 20 4,2 |Tratamiento 13 3,8 |Aislamiento 36 4,9
Inmunosupresiéon 17 4,6 |Susto 10 3,7 |Angustia 28 4,5
Baciloscopia 15 5,1 |Rechazo 9 3,8 |Hospital 22 5,2
Tapabocas 15 5,0 Pobreza 19 4,5
Adinamia 14 4,5 Soledad 19 5,1
Dolor 14 4,6 Sufrimiento 18 4,4
Tratamiento 14 5,2 Rechazo 17 4,5
Caquexia 12 4,5 Cuidado 15 3,9
Hemoptisis 12 4.4 Palidez 15 4.7
Rechazo 11 4,5 Asfixia 14 5,0
Cuidado 10 4,4 Ayuda 14 4,3
Tuberculina 9 5,1 Medicamentos 14 5,2
Radiografia 8 5,9 Peligro 14 4,6
Anorexia 7 51 Debilidad 13 4,6
Secreciones 7 5,3 Virus 13 3,8
Tristeza 7 6,3 Cigarrillo 12 4,1
Contaminacién 11 4,2

Gripa 11 3,8

Hospitalizacion 10 5,2

Pérdida-peso 10 4,0

1. Rango >= 4 y frecuencia > de 7
2. Rango >= 3,6 y frecuencia > de 7
3. Rango >= 3,8 y frecuencia > de 10
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Figura 4. Elementos constitutivos del sistema periférico de las evocaciones de
una “persona con tuberculosis”.

El sistema periférico en el personal de salud

En el periférico 1 se encontré palabras como expectoracion, fiebre y
hemoptisis, que hacen referencia a algunos de los sintomas mas
frecuentes de la enfermedad.

Esputo y baciloscopia, hacen referencia a la técnica fundamental para
el diagndstico microbiolégico de la tuberculosis. Esta técnica permite
identificar al 70-80% de los casos pulmonares positivos (46).

La percepcion del personal asistencial y de la comunidad sobre el esputo
y la baciloscopia es compleja, aun produce repulsion y rechazo a pesar
de ser una prueba muy simple.

En este periférico también se encontré la palabra radiografia, otra
técnica diagndstica complementaria de las baciloscopias y que quizas
sea menos repulsiva.

Otra palabra de este grupo es tuberculina, la cual hace referencia al
diagnodstico de la infeccion tuberculosa (14). Esta pone de manifiesto un
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estado de hipersensibilidad del organismo frente a las proteinas del
bacilo tuberculoso y es el estandar para el diagnostico de la infeccion.

Las evocaciones, ubicadas en el nucleo periférico, del personal de salud
—segun estos datos- se concentran en el diagnéstico y en sus pruebas
complementarias.

El sistema periférico en los pacientes y familiares

En el periférico 1 se encontré que de los pacientes y familiares ubican a
la tuberculosis como una enfermedad letal. Aparece la Muerte como
elemento constitutivo del nudcleo periférico. La letalidad de los
casos de tuberculosis esta en gran parte determinada por la
comorbilidad, la localizacion y por la adecuada y oportuna intervencion
(tratamiento).

La tuberculosis con baciloscopia positiva no tratada conduce a la muerte
en el 30 a 40% de los casos dentro del primer afio y acumulativamente
mata a aproximadamente el 50-70% de los casos en el lapso de 5 a 7
anos” (15).

«Polyshchauk no tiene mas de cuarenta afios. Se esta muriendo. Para él
es demasiado tarde. Cuando ingresé pensamos que moriria al cabo de
unos dias, pero sigue vivo. Le diagnosticaron la enfermedad en la cércel
pero cuando salié a la calle no vino al dispensario para tuberculosos y no
sabiamos donde estaba. Cuando por fin vino, confes6 que llevaba varios
meses sintiendose enfermo. Durante el tratamiento, empeord y perdio
10 kilos. Cuando tuvimos los resultados de los analisis nos dimos cuenta
de que padecia TB-MDR. Pensamos en apuntarlo al programa DOTS-
Plus, pero decidimos no hacerlo porque morira pronto». —Doctora Helen
Kiryanova, dispensario para tuberculosos de Orel (Federacion de Rusia)
(47).

Otra palabra con alta frecuencia en el periférico 1 es Aislamiento, que
hace referencia a los conocimientos que han adquirido sobre la
enfermedad y los factores que favorecen el contagio.

“..me manddé mucho lo del aislamiento, la careta esa y ya, que bregara
a llevar los habitos alimenticios normal pues, que no me fuera a
descuidar con otras cosas porque podria ser peor. Eso me lo
recomendaron en el centro de salud, separar los cubiertos los primeros
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dias y ya después que normal... Una de las precauciones es la careta, el
aislamiento, estar en lugares que tengan buena ventilacion” (45).

El sistema periférico en “los Otros” (ciudadanos de Medellin)

Al igual que los pacientes y los familiares se encontraron palabras como
muerte y aislamiento; en este grupo cabe resaltar algunos términos
como pobreza, cigarrillo, contaminaciéon que hacen referencia a la
situacion econémica y “a la mala vida” que llevan estas personas.

Se encuentran otras como hospital, medicamentos que hace
referencia a la forma de curacion de la enfermedad.

Una persona con tuberculosis les evoca sufrimiento, pero también lo
relacionan con personas que necesitan ayuda y cuidado.

8.3 Fase 3: Generacion de categorias

Se ubicaron 31 categorias estadisticas que el software crea teniendo
cuenta la frecuencia de las palabras evocadas. A partir de este insumo
se diseflaron 23 categorias tedricas con las cuales se busca comprender
el sentido particular que para los encuestados tiene la representaciéon
social de la tuberculosis (ver tabla 6).

Tabla 6. Categorias tedricas y algunas palabras ilustrativas.

Categoria Tedrica Palabras o Expresiones llustrativas

Ayudarlos-salir-de-eso, No-dejarlo-solo, A-cualquiera-
puede-dar, Lastima , Pobrecito, Pesar

Tratamiento, Aislamiento, Hospital-la-Maria,
Cuarentena, Tapabocas

Contagia-personas, Puede-ser-pegajosa, Tener-cuidado-contactos,
Peligro-contagio, Inféctate

Asco, Cero-contacto, No-comer-lo-que-persona-come,
Quemar todo cuando muera, No-lo-dejo-entrar, Evitar
Malestar-general, Dolor-cuerpo, Fiebre, Gripa, Malestar-
continuo

Como-bebe-fuma, Lugares-poco-habitables,
Enfermedad-descuido, Extrema-pobreza, Hacinamiento
Riesgo-muerte, Enfermedad-terminal, Es-lo-peor,
Enfermedad-crénica, Muerte
Miedo-la-misma-enfermedad, Me-da-miedo, Cuidado-
familia, Miedo-tenerla, Dios-me-libre

Compasion

Aislamiento y hospital

El Contagio

Rechazo

El cuerpo enfermo

La mala vida

Destruccién y muerte

Miedo
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Categoria Teodrica

Palabras o Expresiones llustrativas

La soledad

Angustia, Tristeza, Depresioén, Lo ignoran-a-uno, Se-
siente-como-apartado

Enfermedad que acaba

Esta-acabado, Persona-mal-alimentada, Perdida-peso,
Desnutricion

El pulmdén enfermo

Esta-mal-pulmones, Pulmones-acabados, Enfermedad-
pulmones, Pulmones-podridos

La desintegracion

Deteriorado, Desmejorada-apariencia, Persona-palida-
ojerosa, Débil

Tos y desgarro

Tos-crénica, Tos-persistente, Tosedor, Expectoracion,
Tos

El otro

Enfermedad-negros, VIH-SIDA, Indigente, Viejo,
Pobre, Barrios-marginados, Indigena

Enfermedad social

Problema-social, Pobre-atencién-salud, Negligencia,
Mala-distribucién-recurso

No sabe Desconocimiento, No-asocio-nada

El bacilo Enfermedad-bacteriana, Bacilo-Koch, Virus, Bacteria
El frio Enfermo-por-clima, Frio-lluvia, Humedad

El ahogo Mala-respiracion, Asma, Asfixia, Ahogarse

Personajes de historia
y literatura

Montafia-magica, Cancion-tuberculosos, Simoén-Bolivar,
George-Orwell

Toser con sangre

Expectoracién-con-sangre, Hemoptisis, Sangre

Mala salud

Tiene-un-mal, Enfermedad, Mal

La mala suerte

Castigo, Remordimiento-de-culpa, De-malas

Para una mejor comprension se realizé un analisis de dichas categorias
para verificar la jerarquia entre ellas (ver tabla 7). Estas serviran
también como insumo para la técnica de correspondencias simples, las
categorias incluyen todas las palabras evocadas por el grupo
encuestado.

Se observa que la categoria con mas riqueza semantica, la que contiene
mas palabras es “la Compasién” (17,2% del total de palabras diferentes
evocadas), seguida en su orden por las categoria “aislamiento y
hospital” (11,9%), “El contagio” (9,2%), “El rechazo” (7,1%) y en
menor proporcion de palabras, otras categorias como se resume en la
tabla 7.

En cuanto al porcentaje de ocurrencias de palabras evocadas
nuevamente la categoria “La compasion” es la mas importante (11,1%
de las evocaciones), seguida de la categoria “el contagio” (11,0%),
“Aislamiento y hospital” (10,0%), “tos y desgarro” (8,3%)
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Sin embargo, cuando se trata del porcentaje de evocaciones de las
palabras mas frecuentes, es la categoria “la mala salud” la que aparece
como la mas importante (92,8%). Esto explica que la palabra
enfermedad pertenezca al nucleo central del prototipo y a la vez sea
comun en los tres grupos.

En orden de proporcion, se encontro la categoria “tos y desgarro”
(87,8%), categoria que contiene la palabra tos, que también est& en el
nucleo central y es comudn entre los grupos.

Otras categorias formadas por palabras frecuentes es “el otro” (78,7%),
en la cual se encuentran palabras como pobre, VIH-SIDA y Viejo.
Estas palabras representan algunos elementos que constituyen el ndcleo
central de la representacion del personal de salud.

Categorias como “el contagio” (70,9%) y “temor” (70,6%), tienen entre
sus palabras que conforman las categorias el contagio y el miedo
respectivamente, palabras que conforman también el nucleo central y a
la vez son comunes en los tres grupos.

De esta forma relacionaron el nucleo central de las representaciones
sociales de cada grupo con las categorias generales del grupo
encuestado.

En resumen, se observa que la categoria “compasion” comprende 336
palabras (17,2%) que han sido evocadas 690 veces (11,1%), las
palabras frecuentes representan 315 evocaciones sobre las 690, es decir
45,7%.

Tabla 7. Andlisis de categorias: Jerarquia entre las categorias de la
representacion social de “una persona con tuberculosis”.

N° de Ocurrencias Palabras
Categoria Palabras| % (N° % |frecuentes| %
evocaciones)
Compasion 336 17,2 690 11,1 315 45,7
Aislamiento y el hospital 233 11,9 623 10,0 371 59,6
El contagio 179 9,2 681 11,0 483 70,9
Rechazo 138 7,1 277 4,5 112 40,4
El cuerpo enfermo 114 5,8 408 6,6 265 65,0
La mala vida 111 5,7 309 5,0 168 54,4
Destruccion y muerte 107 5,5 383 6,2 250 65,3
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N° de Ocurrencias Palabras
Categoria Palabras| % (N° % |frecuentes| %
evocaciones)
Miedo 90 4,6 347 5,6 245 70,6
La soledad 87 4,5 292 4,7 189 64,7
Enfermedad que acaba 85 4,3 274 4,4 182 66,4
El pulmén enfermo 71 3,6 213 3,4 113 53,1
La desintegracion 66 3,4 190 3,1 120 63,2
Tos y desgarro 59 3,0 518 8,3 455 87,8
El otro 51 2,6 253 4,1 199 78,7
Enfermedad social 45 2,3 74 1,2 17 23,0
No sabe 38 1,9 56 0,9 9 16,1
El bacilo 28 1,4 83 1,3 46 55,4
El frio 24 1,2 34 0,5 0 0,0
El ahogo 23 1,2 67 1,1 40 59,7
Personajes de historia y literatura 23 1,2 33 0,5 9 27,3
Toser con sangre 21 1,1 93 1,5 73 78,5
Mala salud 20 1,0 293 4,7 272 92,8
La mala suerte 6 0,3 13 0,2 6 46,2
Total 1955 100,0 6204 100,0 3939 63,5

8.4 Fase 4: Analisis de correspondencias simples (textuales)

Se realiz6 el analisis a las evocaciones desde una perspectiva
multivariante, permitiendo analizar todas respuestas de los
encuestados, mediante una reduccion de la informacion a través de la
poscodificacion (32).

El andlisis se realiz6 con las categorias (tedricas), en las cuales se
agruparon las frecuencias de las palabras involucradas en la cada una
de ellas, de acuerdo con el grupo en el cual fue mencionada. Se aplico
el andlisis de correspondencias simples para relacionar dichas categorias
(columnas) con los grupos encuestados (filas) y que, mediante una
vision grafica simplificada de la informacién, facilitdé la consulta de los
resultados (30).

Con el fin de verificar las asociaciones de cada grupo estudiado de
acuerdo con su categoria se recurrié al método de nubes dinamicas (“k-
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means Clustering”) (41), utilizando las coordenadas de los puntos-filas y
puntos-columnas. (Ver anexo 4 y 5)

La tabla 8 y la figura 5 permiten observar que el personal de salud tiene
seis atributos (categorias): “tos y desgarro”, “aislamiento y hospital”,
“enfermedad que acaba”, “el bacilo” y “el otro”. En los pacientes y
familiares se relacionan cinco atributos: “miedo”, “compasion”,
“rechazo”, “la mala suerte” y “la soledad”. En el grupo de los “otros”, es
el grupo que mas categorias asociadas tiene (12 categorias), notandose
la ambigiedad que este grupo tiene de una persona con tuberculosis,
“la mala vida”, “el cuerpo enfermo”, “el contagio”, etc.

Tabla 8. Categorias asociadas a los diferentes grupos de estudio.

Pacientes y

"Otros" Personal de salud familiares
Mala salud Tos y desgarro Miedo

No sabe Aislamiento y hospital | Compasion

El pulmén enfermo Enfermedad que acaba | Rechazo

El contagio El bacilo La mala suerte
La mala vida El otro La soledad

Destruccién y muerte

Enfermedad social

La mala respiracion
Personajes de la
historia

La desintegracion

El cuerpo enfermo
Toser con sangre

El frio
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Figura 5. Correspondencias simples (textuales) de los grupos encuestados de acuerdo con las categorias tedricas asociadas.
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9. Discusion

Esta investigacibn compard las representaciones sociales en tres
grupos (pacientes con diagnoéstico de tuberculosis y sus familiares,
personal de salud y “ciudadanos corrientes”). Se utilizé la palabra
inductora “;qué palabras o expresiones se le ocurren cuando piensa
en una persona con tuberculosis?”. La investigacion se realiz6 en la
zona urbana de la ciudad de Medellin, la seleccién de los informantes
se realiz6 por conveniencia.

Los resultados obtenidos en los tres grupos, revelaron coincidencias
en el nucleo central de las representaciones. Se ubicaron cinco
palabras comunes en el nucleo central: tos, contagio, enfermedad,
miedo y pesar. De alli emergieron las categorias basicas para el
analisis: “el miedo”, “el contagio”, “la enfermedad” (“la tos y el
desagarro” y, “la mala salud”) y “la compasién”. La discusion de
estos resultados resalta algunos elementos teodricos a partir de estas
categorias.

La representacion social “tiene existencia propia” (48) y segun
Moscovici su funcion se orienta hacia la preservacion de los vinculos
entre los individuos de un grupo quienes, a partir de esta
representacion, pudieran actuar de manera uniforme, orientando las
acciones, los comportamientos y las practicas (24).

Los elementos comunes, evocados por los tres grupos, se relacionan
con los valores culturales que se remiten hacia los valores colectivos
(38): la enfermedad, la compasion, el contagio y el miedo son, para
esta investigacion, los elementos fundamentales para el analisis. A
este andlisis, propio y ajeno, lo rodea R. Dubos sefalando:”la
prevalencia y la severidad de las enfermedades infecciosas estan
condicionadas por la vida de los afectados mas que por la virulencia y
otras propiedades de los agentes etiolégicos” (49).

La enfermedad

En el analisis de evocaciones la enfermedad se ubic6 como elemento
constitutivo del nudcleo central de la representacion en los tres
grupos. En el andlisis de correspondencias es un atributo del grupo
de los otros y del personal de salud. Al parecer, los familiares y los
pacientes eluden pensar en los sintomas (“el pasado”) y se
concentran en sus “implicaciones”.

En esta categoria se asocia principalmente en el andlisis con la “la

mala salud” y uno de los principales sintomas de la enfermedad como
la “tos y el desgarro”.
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“La enfermedad es descrita como el acontecimiento infeliz por
excelencia... repercute sobre los individuos modificando su estado de
animo, su humor, su comportamiento familiar y social de manera
negativa” (48).

En los tres grupos encuestados la palabra mas frecuente fue la “tos”
(324 evocaciones) y ademas aparece en las primeras posiciones.

Algunos argumentos para que la poblacion encuestada movilice el
termino inmediatamente para expresar una representacion es que en
los centros de salud, los profesionales en salud y las campafias
enfatizan en que, la transmision se efectla por via aérea al inhalar la
persona sana las particulas de esputo que exhala el enfermo al toser,
hablar o estornudar; la tos es la forma mas efectiva de transmision
del bacilo; la tos, es el sintoma mas precoz y se presenta en mas del
90% de los casos de tuberculosis pulmonar (14).

El Miedo

En el analisis de evocaciones el miedo se ubic6 como elemento
constitutivo del nudcleo central de la representacion en los tres
grupos. En el andlisis de correspondencias es un atributo del grupo
de los pacientes y los familiares.

El miedo esa “Perturbaciéon angustiosa del 4&nimo por un riesgo o
dafno real o imaginario”(50) es una emocién, a menudo sorpresiva y
relacionada con un peligro presente. “El miedo es fundamentalmente
el miedo a la muerte” (51). Para este trabajo es necesario considerar
como, en los individuos el miedo “teje lazos de solidaridad vy
parametros de comportamiento cotidiano”(52).

El temor a las enfermedades transmisibles (peste, cdlera, lepra) se
ubica en nuestros miedos. Cuando nos referimos al enfermo de
tuberculosis, al “tisico”, también lo consideramos como un “apestado”
(52), que puede amenazar la seguridad del vecindario y la nuestra.

Los enfermos de tuberculosis y sus familiares tienen miedo, con
matices diferentes muy probablemente, al diagnéstico, a las
consecuencias del tratamiento y al sefialamiento. Ellos fueron
ciudadanos comunes (“los otros” con temor al contagio) que ahora
portan la ciudadania del enfermo de tuberculosis (18).

No es posible ocultarse como enfermo, la “mala vida” fue la causa;
hacer publico el diagndstico de tuberculosis en la familia, en la calle y
en el hospital es dificil para el enfermo y para su familia. El retraso
en el diagnodstico se puede relacionar hipotéticamente con el miedo.
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La exclusion y el abandono (del enfermo y del tratamiento)
acompafan a los mismos enfermos y a sus familias: “el miedo de ser
tisico”, su significado: “Estamos en el Sanatorio de “La Maria” Jamas
habia pensado venir a este sitio. ElI s6lo nombre me producia
escalofrio”... Tifo, sifilis, cancer, malaria no dicen nada. Son pavesas
del idioma que no hacen temblar a nadie. Nombres anodinos de
dolencias humanas (53).

Los elementos periféricos comunes a los tres grupos: “tratamiento y
rechazo”, este ultimo atributo de los pacientes y los familiares en las
correspondencias textuales, tienen relacion con el miedo y sus
significados. Las implicaciones individuales y colectivas del
diagnoéstico, y el miedo que producen, se eluden en la formacion
médica, mas aun, en los programas de control de la tuberculosis y en
general del control de infecciones que sustentan, sus campafnas
alrededor del miedo. Profundizar en su comprension (el miedo a la
tuberculosis y la memoria colectiva) es una propuesta de este
trabajo.

El contagio

En el analisis de evocaciones el contagio se ubic6é como elemento
constitutivo del nudcleo central de la representacion en los tres
grupos. En el analisis de correspondencias es un atributo del grupo de
los “otros” (ciudadanos de Medellin).

Hyeronymus Frascatorius (Verona, 1484-1553) publicé su “teoria del
contagio” y determind la existencia de unos corpusculos invisibles que
denomind “seminaria contagiorum” que actuarian como transmisores
de las enfermedades de una persona a otra. Atribuyod la diseminacion
de la enfermedad a los fomites (ropa, telas etc.); aunque no concedio
mucha importancia a la tuberculosis (“consuncién”) si sefialdé la
existencia de la “transmision por el aire” (54).

En los siglos XVII y, mas todavia, en el XVIIlI esta enfermedad se
convierte en un serio problema de salud en los paises occidentales,
relaciondndose este incremento con el desplazamiento masivo de
campesinos a las ciudades en busca de trabajo en las fabricas.
Aungue todavia no se conoce con exactitud la epidemiologia de esta
enfermedad, se ponen en marcha medidas profilacticas y de higiene
social. La primera legislacion al respecto se implanté en territorio
espafnol y se referia a la declaracién obligatoria de la tuberculosis en
caso de diagnodstico probable o seguro, la desinfeccion de utensilios y
viviendas y la prohibicion de vender objetos que hubieran pertenecido
a un tisico (16).
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A mediados del siglo XIX e inicios del siglo XX, las personas con
tuberculosis tenian la aureola de la excepcionalidad que los puso en
una posiciéon de cierto refinamiento(55). La enfermedad era sindnimo
de belleza y acompafaba a los espiritus sensibles y talentosos(18),
era considerada “interesante” y expresaba individualizacion e
intimidad personal(42). Simultaneamente florecieron las
interpretaciones sobre la herencia y proliferaron las metaforas sobre
la enfermedad (“el registro roméantico del mal”) (56).

Esta creencia comenzé a desvanecerse a partir de 1882 cuando
Robert Koch descubrié el bacilo que causaba la enfermedad. En el
siglo XX se asoci6 con la pobreza y la insalubridad; su aura roméantica
se apago para siempre (18).

Los nuevos desafios en el control de la tuberculosis se orientaron
entonces a explicar el contagio y sus factores predisponentes y a
conseguir un tratamiento eficaz.

A partir del descubrimiento del bacilo y del despegue de la
bacteriologia moderna las epidemias quedaron estrechamente
asociadas al mundo urbano, en particular el de las grandes ciudades
y, desde fines del siglo XIX, a la cuestion social (57).

A partir de esta declaratoria de “enfermedad transmisible”, se
ampliaron los conceptos médicos y de enfermeria sobre el contagio vy,
se transformaron las concepciones provenientes de la época
romantica de la enfermedad. Se difundieron entonces las medidas
para evitar el contagio y se consider¢ al aislamiento de los enfermos
como el pilar basico que soporta dichas medidas.

En esta investigacion el “aislamiento y el hospital” se ubican en el
nudcleo central del personal de salud y son un atributo basico de este
grupo. Probablemente, los procedimientos técnicos(20) (“controles
administrativos”, “proteccion respiratoria del personal” y “controles
ambientales”) se ubiquen como “ritualizacion” del miedo y del
contagio en este grupo.

Londofio A. (58), sefiala como las instrucciones para la limpieza y la
higiene en el Medellin de finales del siglo XIX promovian el “uso
personal de objetos y alimentos”: el temor al contagio, “la
desconfianza en el otro”, “el asco” pudieron haber precedido a la
difusion de las normas de asepsia promovidas por la bacteriologia
moderna.

En este trabajo, “los otros” los ciudadanos corrientes temen al
contagio, a “mirarse en el espejo del enfermo” y quizas a ser parte de
los subordinados de la medicina oficial(55). “El cuerpo enfermo y “La
desintegracion” del enfermo refuerzan la interpretacion colectiva de la
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tuberculosis. ElI rechazo al enfermo (ndcleo periférico de la
representacion), o de quien simule serlo por su mala vida, puede
relacionarse con el arraigo, en todos los grupos estudiados, del
“miedo al contagio”.

“La limpieza se revela, en principio, con un caracter inmediato, no
utilitario ni placentero en si, y es considerada anterior al concepto
moderno de higiene, el cual prescribe la limpieza en su tarea de
prevencion de las enfermedades. Con los descubrimientos de la
ciencia, la limpieza se ve atrapada por la higiene de los pasteurianos,
de tal manera que el cédigo social de limpieza es asumido por la
corriente higienista, impregnando a la sociedad con las recientes
ideas y practicas”(58).

La compasion

En el analisis de evocaciones la compasion, representada por
palabras como: “lastima, pobrecito, pesar”, se ubico como elemento
constitutivo del nudcleo central de la representacion en los tres
grupos. En el analisis de correspondencias es un atributo del grupo de
los pacientes y familiares.

La compasion, supone el deseo de que los demas estén libres de
sufrimiento(59). Probablemente ese sentimiento de lastima y pesar
(“compasion incompleta”) hacia las personas que sufren esta
determinado por algunas creencias religiosas que promueven la
cercania con el dolor de los demas.

En esta discusién la compasién se entiende como “un ejercicio de
simpatia activa hacia ese otro que sufre como puedo sufrir yo mismo”
(60): la compaiia desinteresada: “Compafia, conversacion y
compasion componen un espacio moral continuo que no es otro que
de la conciencia de nuestra fragilidad, finitud y naturaleza ética
semejante. La comunidad mas elemental, la que nos hace humanos,
es la de los sujetos capaces de compadecerse y dignos de compasion”
(60).

La compasion, actitud signada por la fragilidad y por la finitud. “Estas
condiciones rebasan las mediaciones (meéritos, diferencias)” que
establecen las relaciones humanas. Esta es la esperanza que se
deriva de la compasion: combatir la fatalidad (61) mas alla de los
acontecimientos y las circunstancias.

La tuberculosis (“la mala vida” de los otros), podria permitir, si se
mira diferente, superar los falsos altruismos, “el pesar”, la
“tuberculofilia” y trascender hacia otra concepcion de los programas
de control y de sus acciones. Profundizar, desde angulos diversos
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como la benevolencia y solidaridad, sobre la ética de la compasiéon es
otra de las propuestas de esta investigacion.

Otras consideraciones y algunas limitaciones

Este andlisis facilitdé la gestion y la descripcion de “corpus” de gran
tamano y permitié derivar informacion de ellos desde el punto de
vista estadistico, combinando ademas la linguistica con la informatica
(30).

Se utiliz6 un método estadistico sistemético que permitid visualizar
las frecuencias de las palabras sin una seleccién a priori, se considera
un método integro porque se trabaja a partir del texto de todas las
respuestas y por lo tanto permiten una mayor objetividad, o por lo
menos posibilitan retrasar la introduccion de la subjetividad hasta una
fase mas tardia del andlisis (33).

En la investigacion el analisis textual permitié cuantificar las
frecuencias de las palabras, profundizar en el aspecto semantico a
través de los significados de las palabras y categorias basicas y
explorar el analisis de correspondencias dejando visualizar las
proximidades entre categorias proporcionando asi un resumen de las
similitudes entre los grupos y una descripcion de la asociacién entre
palabras (31).

La seleccion de las muestras de los grupos encuestados se realizé a
partir de una justificacion teodrica, por lo cual no se puede hablar de
representatividad de la poblacion y no se puede inferir propiedades
de la totalidad de la poblacion, para la inclusion de sujetos en la
muestra no se realizé ninguna técnica de muestreo; procedimientos
que normalmente se hacen en una investigacion.

Pueden detectarse algunas contradicciones (paradojas) respecto a la
organizacion de las palabras y del analisis prototipico, ellas pueden
ocasionalmente ubicarse en el nucleo central o en el periférico
dependiendo de la frecuencia maxima y minima y del rango medio
introducido (62).

La interpretacion implica recuperar la informacion semantica,

introducir elementos que el investigador aporta y que van desde los
supuestos socioculturales e ideoldgicos, las creencias, etc.
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10. Conclusiones (““conversaciones con los programas de
control™)

La tuberculosis es una enfermedad del mundo pobre que aun esta
rodeada por el misterio y por “el miedo al contagio” en los tres
grupos estudiados. A partir de estos hallazgos y tratando de
acercarse a lo propuesto por los objetivos se propone una
“conversacion” con los encargados de los programas de control. Se
considera necesario verificar las condiciones en que se realizan el
estudio epidemiolégico de campo, la visita al domicilio y las
orientaciones individuales y comunitarias para el control de la
enfermedad. Quizas estas actividades, junto con los aislamientos
hospitalarios, estén influenciadas por los elementos centrales de la
representacion social descrita.

A esta enfermedad se le teme porque es la expresidon de algo que la
sociedad cree que debe ser censurado (“la mala vida”, “la
desintegracion”) y se relaciona con la miseria humana. “El miedo”, “el
contagio” persisten en las imagenes populares y forman parte de las
relaciones entre la sociedad y la persona enferma (55).

La participacion de los pacientes en el manejo de su enfermedad,
cobra un interés mayor en control de la tuberculosis. Permitir que
dichos pacientes (antiguos y activos) se involucren en el tratamiento
de otros enfermos, en el fomento de su adherencia y en el
seguimiento de los contactos, podria introducir elementos para
superar “el rechazo” y “el miedo”: “tomar el control de su propio
cuidado y de sus vidas” (63).

Cuando un programa “funciona bien” (alta proporcion de curacion y
baja de abandono) se deben abordar aspectos como “el miedo” y
debe procurarse conocer las opiniones de los pacientes sobre su
enfermedad y sobre su curacion.

Los resultados obtenidos por este trabajo pueden ser retomados por
los interesados y por los responsables de los programas de control de
la tuberculosis para profundizar en la investigacion especifica y para
complementar su trabajo diario.
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Anexos

Anexo 1. Prototipo (rango y frecuencia) de las representaciones sociales de
una persona con tuberculosis en el grupo del personal de salud.

Frecuencia

Rango (orden de aparicion) <4

Rango >=4

Palabra | Fr | Rango Palabra | Fr | Rango
Nudcleo central Sistema Periférico 1

Tos 137 2,5 |Expectoracion 33 4,1
Pobreza 61 3,9 |Fiebre 31 4,3
Hacinamiento 60 3,7 |Esputo 20 4,2
Contagio 42 3,4 | Inmunosupresion 17 4,6
VIH 42 3,9 |Baciloscopia 15 5,1
Aislamiento 38 3,9 |Tapabocas 15 5,0
Contagiosa 36 3,1 |Adinamia 14 4,5
Pérdida-peso 36 3,9 |Dolor 14 4,6
Enfermedad 33 2,5 |Tratamiento 14 5,2
Desnutricion 30 3,1 |Caquexia 12 4,5
Infeccion 29 3,2 |Hemoptisis 12 4,4
Enferma 24 2,5 |Rechazo 11 4,5
Muerte 22 3,5 |Cuidado 10 4,4
SIDA 22 3,7 |Tuberculina 9 51

7y mas |Miedo 18 3,8 | Radiografia 8 5,9
Tosedor 15 2,1 | Anorexia 7 5,1
Sangre 13 2,8 | Secreciones 7 5,3
Bacilo 11 3,6 |Tristeza 7 6,3
Pesar 11 2,8
Tisico 11 2,9
Pobre 10 3,4
Flema 9 3,1
Flaca 8 3,6
Pulmones 8 3,6
Pulmén 8 3,3
Tos-persistente 8 2,5
Viejo 8 2,5
Inmunosuprimido 7 3,4
Peligro 7 2,6
Tos-crénica 7 2,0

de3 a6 Sistema Periférico 1 Sistema Periférico 2
Aislada 6 2,3 | Debilidad 6 5,5
Sintomatico-respiratorio 6 2,2 | Drogadiccion 4,2
Bajo-nivel-
socioeconémico 5 3,8 |Indigente 6 4,2
Cigarrillo 5 3,4 |Prevencion 6 5,5
Cronico 5 3,8 |Antibidticos 5 4,0
Educacién 5 3,4 | Asfixia 5 4,0
Grave 5 2,4 |Cansancio 5 5,2
Hambre 5 3,8 |Cuidados 5 4,6
Sufrimiento 5 3,6 |Delgadez 5 4,0
Tisica 5 1,0 |Disnea 5 4,0

D
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Frecuencia

Rango (orden de aparicién) < 4 Rango >= 4

Palabra | Fr |Rango Palabra

| Fr | Rango

Aislamiento-respiratorio
Bacteria

Desnutrida

Dificultad

Lastima
Sintomatico-respiratorio
Sudoracién-nocturna
Tratamiento-largo
Tuberculoso

Alejarse

Alerta

Bajos-recursos

Débil
Enfermedad-Contagiosa
Enflaquecida

Gravedad

Mal-nutriciéon
Mala-alimentacién
Mala-higiene

Malestar

Mocos

Pobrecita

Precaucioén

WWWWwWwwwWwwwwwwwwhrpsrbr,br,bdbbs,bb»h

3,0 |Hospital

3,3 | Incapacidad
2,5 Mascarilla

2,8 |Soledad

3,8 |Sudoracion
3,8 | Tratamiento-prolongado
3,0 |Vacuna

3,8 |Asco

2,5 |Bacilifero

1,0 Caverna

2,7 | Contaminacion
3,0 |De-malas

3,3 | Dolor-toracico
1,0 |Epidemia

2,3 | Hospitalizacion
3,3 Infeccioso

3,7 Inmunodeficiente
3,0 |Proteccion

3,0 |Transmision
3,0 |VIH-SIDA

2,3 | Alcoholismo
1,0 |Alimentaciéon
3,3 | Ancianos

BCG

Cefalea
Contactos
Cronicidad
Descuido
Enfermedad-crénica
Estigma
Granuloma
Gripa
Indigencia
Indigena
Mal-de-Pott
Medicamentos
Subdesarrollo
Tuberculosis

5,2
4,4
54
4,6
5,2
5,6
5,8
5,8
4,5
6,5
4,8
5,0
6,0
5,8
7,3
4,8
4,8
4,5
4,0
5,5
4,7
4,0
57
4,3
4,7
6,0
5,3
6,3
4,7
5,0
4,3
5,3
4,3
4,3
7,3
5,7
7,3
5,3
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Anexo 2. Prototipo (rango y frecuencia) de las representaciones sociales de
una persona con tuberculosis en el grupo de los pacientes y familiares.

. Rango < 3,6 (orden de aparicién) Rango >= 3,6
Frecuencia
Palabra | Fr | Rango Palabra | Fr | Rango
7y mas Nucleo central Sistema Periférico 1
Miedo 46 2,5 |Muerte 21 4,1
Pesar 34 2,2 |Aislamiento 16 3,7
Contagio 27 2,3 |Tratamiento 13 3.8
Tristeza 23 3,0 |Susto 10 3,7
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Frecuencia Rango < 3,6 (orden de aparicién) Rango >= 3,6
Palabra | Fr | Rango Palabra | Fr | Rango
Tos 22 3,2 |Rechazo 9 3,8
Contagiosa 16 34
Enfermedad 14 19
Temor 11 29
Dolor 9 2,8
Angustia 7 3,4
Cuidado 7 2,6
Pobrecita 7 1,3
Sistema Periférico 1 Sistema Periférico 2

Ayudarlo 6 3,3 |Depresion 6 48
Descuido 6 3,3 | Familia 6 3,7
Enferma 6 2,3 | Fiebre 6 4,3
Gripa 5 2,2 | Sufrimiento 6 4,0
Infeccion 5 2,6 |Desprecio 5 54
Lastima 5 2,8 |Se-alivie 5 4,2
Preocupacion 5 2,6 |Ayuda 4 5,8
Apoyarlo 4 3,3 |Ir-médico 4 4,5
Enfermedad-mortal 4 3,0 |Separar-platos 4 4,8
Enfermedad-peligrosa 4 1,5 | Acompafiamiento 3 4,7
Nostalgia 4 2,5 |Aconsejarlo 3 4,7

326 Prevencion 4 2,0 |Desaliento 3 6,0
Puede-morir 4 2,8 | Enfermedad-delicada 3 3,7
Pulmones 4 2,3 |Fastidio 3 3,7
Panico 4 2,8 |Impotencia 3 6,3
Apoyar 3 1,0 |Soledad 3 7,0
Asco 3 3,3
Enfermedad-contagiosa 3 3,0
Enfermedad-horrible 3 3,0
Flaca 3 2,3
Horrible 3 1,7
Miedo-contagio 3 2,3
Normal 3 1,7
Peligro 3 2,3
Poner-tratamiento 3 1,0

Anexo 3. Prototipo (rango y frecuencia) de las representaciones sociales de
una persona con tuberculosis en el grupo de los “otros”.

Frecuencia Rango (orden de aparicion) < 3,8 Rango >= 3,8
Palabra | Fr | Rango Palabra | Fr | Rango
10y més Nucleo central Sistema Periférico 1
Tos 142 2,3 | Muerte 99 4,4
Enfermedad 131 2,5 |Tratamiento 43 4.7
Contagio 90 3,6 | Aislamiento 36 49
Contagiosa 80 3,4 | Angustia 28 45
Dolor 64 3,6 |Hospital 22 572
Miedo 63 3,1 |Pobreza 19 4,5
Pesar 57 2,6 |Soledad 19 51
Enferma 52 1,5 | Sufrimiento 18 4.4
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Frecuencia Rango (orden de aparicion) < 3,8 Rango >= 3,8
Palabra | Fr | Rango Palabra | Fr | Rango

Infeccion 49 3,3 |Rechazo 17 45
Pulmones 48 3,7 |Cuidado 15 3,9
Tristeza 43 3,8 |Palidez 15 47
Sangre 35 3,7 | Asfixia 14 5,0
Fiebre 33 3,5 |Ayuda 14 43
Lastima 30 3,1 | Medicamentos 14 52
Temor 15 2,4 |Peligro 14 4,6
Asco 13 2,4 | Debilidad 13 46
Descuido 13 3,1 |Virus 13 3,8
Flema 13 3,2 | Cigarrillo 12 4.1
Cansancio 10 3,6 | Contaminacion 11 4.2

Gripa 11 38

Hospitalizacion 10 5.2

Pérdida-peso 10 40

3a9 Sistema Periférico 1 Sistema Periférico 2

Cuarentena 9 3,8 |Delgadez 9 4,6
Fumar 9 1,7 |Desagradable 9 3,9
No-se 9 1,4 |Gravedad 9 4.4
Enfermedad-Contagiosa 8 1,0 |Respiracion 9 4,7
Enfermedad-grave 8 2,6 |Salud 9 53
Bacilo 7 3,0 |Desaliento 8 4,4
Grave 7 3,3 | Desnutricion 8 4,0
Precaucion 7 3,3 | Mortal 8 4,4
Susto 7 2,6 |Peligrosa 8 3,9
Enfermedad-pulmones 6 1,0 |Simon-Bolivar 8 5,0
Impresién 6 2,7 |Vacuna 8 59
Malestar 6 3,3 |Cura 7 5,6
Riesgo 6 3,0 |Epidemia 7 4,0
Cochino 5 3,0 |Garganta 7 4,6
Débil 5 2,6 |Bacterias 6 4,7
Flaca 5 2,2 | Bronquios 6 3,8
Pobrecita 5 1,4 |Cuidados 6 4,7
Palida 5 1,2 |Fastidio 6 4,0
Sintomatico-respiratorio 5 2,0 |Hacinamiento 6 5,0
Solidaridad 5 2,4 | Incertidumbre 6 4,2
Delgada 4 2,0 |Prevencion 6 5,0
Esputo 4 3,5 |Depresion 5 4,8
Huesos 4 2,5 |Desaseo 5 4,6
Pobrecito 4 3,5 | Drogadiccion 5 5,6
Tos-con-sangre 4 1,8 |Medicina 5 5,8
Tos-frecuente 4 1,3 |SIDA 5 4,0
Tose-mucho 4 3,8 | Va-morir 5 3,8
Tubérculo 4 1,8 |Agonia 4 8,0
Ayudarlo 3 3,7 | Como-se-siente 4 4,0
Deterioro 3 3,7 | Comprension 4 4,5
Flemas 3 3,0 | Discriminacion 4 6,3
Gas 3 2,3 |Drogas 4 5,0
Mala-alimentacion 3 3,0 |Humedad 4 6,0
Miedo-contagio 3 1,3 |Impotencia 4 4,8
Ojeras 3 3,3 |Inseguridad 4 55
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Frecuencia Rango (orden de aparicion) < 3,8 Rango >= 3,8
Palabra | Fr | Rango Palabra | Fr | Rango
Pérdida-apetito 3 3,7 | Médico 4 6,5
Problema-respiratorio 3 1,3 | Preocupacion 4 4,0
Palido 3 3,7 |Tapabocas 4 4,8
Qué-es 3 1,0 |Tendra-cura 4 4,3
Respirar 3 3,0 |Tiene-tos 4 4,5
Tos-permanente 3 2,0 |Aislada 3 4,3
Tos-persistente 3 3,7 |Aseo 3 4,3
Transmision 3 2,0 |Carraspera 3 7,3
Tuberculoso 3 1,7 |Clinica 3 4,0
Tisico 3 2,7 | Curacién 3 6,0
Voz-ronca 3 3,7 |Céncer 3 53
Deprimida 3 4,0
Desesperacion 3 4,3
Deshidratacion 3 57
Enfermedad-pulmonar 3 4,0
Exclusion 3 4,0
Exdmenes 3 4,3
Frio 3 6,0
Fumador 3 53
Hemorragia 3 4,7
Inyecciones 3 5,7
Malos-habitos 3 53
Pereza 3 6,0
Plaga 3 4,7
Problema 3 53
Pulmones-afectados 3 53
Pulmones-enfermos 3 4,0
Sangrado 3 4,3
Sin-apetito 3 6,3
Sudor 3 50
Tiene-cura 3 4,0
Triste 3 5,7
Venas 3 4,7
Vomito 3 4,3

Anexo 4. Analisis de correspondencias simples. Contribuciéon de puntos-
filas (%0).

Categorias F1 F2 |Promedio
El otro 18,38[18,62 18,50
Compasioén 27,96 | 8,68 18,32
Mala salud 0,02 19,28 9,65
Miedo 12,03| 1,59 6,81
Enfermedad que acaba | 4,18 | 9,36 6,77
Tos y desgarro 11,64| 0,48 6,06
El pulmén enfermo 1,67 | 5,18 3,42
Rechazo 5,21 | 1,23 3,22
La soledad 5,45 | 0,96 3,20
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Categorias F1 F2 |Promedio
Destruccién y muerte 1,80 | 3,95 2,88
La desintegracion 0,26 | 5,43 2,85
Aislamiento y hospital 0,59 | 5,09 2,84
La mala respiracion 0,34 | 5,27 2,80
Toser con sangre 0,82 | 4,07 2,44
El cuerpo enfermo 2,45 | 1,61 2,03
Enfermedad social 2,79 | 0,49 1,64
No sabe 0,29 | 2,86 1,57
La mala suerte 0,16 | 2,48 1,32
El bacilo 1,75 | 0,51 1,13
La mala vida 1,42 | 0,09 0,76
El contagio 0,36 | 1,13 0,75
Personajes de la historia| 0,29 | 1,16 0,72
El frio 0,15 | 0,46 0,30

Anexo 5. Andlisis de correspondencias simples. Contribucion de puntos-
columnas (%0).

Grupo F1 F2
Otros 1,43 50,73
Personal de salud 47,04 19,76
Pacientes y Familiares 51,53 29,51
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